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Dissertation
Patientenautonomie  und  symptomorientierte  Palliativmedizin  in  der 
Neurologie: Perspektiven und  Risiken für schwerbetroffene Apoplex - 
und Multiple Sklerose-Patienten
1. Einleitung
1.1. Definition der Palliativmedizin
In den letzten Jahren wurde sowohl in Deutschland als auch in vielen anderen Ländern 
intensiv  über  Ziel  und  Verwirklichung  der  Palliativmedizin  sowie  ihre  weitere 
Entwicklung  diskutiert.  Nach  der  Definition  der  WHO  ist  palliative  Therapie  die 
umfassende und aktive Behandlung von Patienten,  deren Erkrankung einer kurativen 
Therapie  nicht  mehr  zugänglich  ist.  Das  Behandlungsziel  ist  hier,  die  bestmögliche 
Lebensqualität für die Patienten und ihre Angehörigen zu sichern (1).
Die  Definition  der  European  Association  For  Palliative  Care lautet  ähnlich: 
Palliativmedizin  ist  die  angemessene  medizinische  Versorgung  von  Patienten  mit 
fortgeschrittenen und progredienten Erkrankungen, bei denen die Behandlung auf die 
Lebensqualität zentriert ist und die eine begrenzte Lebenserwartung haben (obwohl die 
Lebenserwartung gelegentlich mehrere Jahre betragen kann). Palliativmedizin schließt 
die Berücksichtigung der Bedürfnisse der Familie vor und nach dem Tod des Patienten 
ein (1).
Zusammenfassend  kann  also  festgehalten  werden:  Palliativmedizinisch  werden 
Menschen  behandelt,  die  mit  einer  fortgeschrittenen,  durch  schwere  Defektzustände 
gekennzeichnete Erkrankung leben müssen. Die noch verbleibende Lebenszeit lässt sich 
oft nicht genau voraussagen und sollte nicht im Vordergrund der Überlegungen stehen. 
Das Hauptziel einer solchen Behandlung liegt in einer patientenzentrierten Betreuung 
zur Optimierung der Lebensqualität des Einzelnen, d.h. dem Patienten soll durch eine 
umfassende,  symptomorientierte  Therapie  ein  möglichst  selbstbestimmtes,  bewusstes 
und beschwerdefreies Weiterleben ermöglicht werden. Die Linderung von Schmerzen 
und anderen Leidenszuständen steht hierbei im Vordergrund. 
Palliativmedizin kommt jedoch nicht nur in der Spätphase schwerer Erkrankungen zum 
Einsatz. Auch in der Akutmedizin muss man sich über die genauen Ziele und Folgen 
der eigenen Entscheidungen für kurative Behandlungen des Patienten im Klaren sein. 
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Bei  schwerkranken  Patienten  ist  die  Bandbreite  zwischen  bewusstem  Verzicht  auf 
kurative  Behandlungen  und  dem  Ausschöpfen  aller  intensivtherapeutischen 
Maßnahmen groß und ruft oft Unsicherheit bei den behandelnden Ärzten hervor. Hier 
gilt  es,  die  für  den  Patienten  richtige  therapeutische  Entscheidung  zu  treffen,  wenn 
möglich mit ihm gemeinsam. 
Ärztliche  Verantwortung  besteht  auch  darin,  die  Prognose  in  der  Akutphase  einer 
schweren  Erkrankung  soweit  wie  möglich  zu  beurteilen  und  auf  kurative 
Maximaltherapie  zu  verzichten,  wenn  das  Überleben  des  Patienten  nur  im 
schwerstbehinderten  Zustand  sicher  absehbar  ist.  In  dieser  Situation  sollte  das 
Behandlungsziel palliativmedizinisch definiert werden.
1.2. Erläuterung der Hospizidee im historischen Rückblick (2)
Der Ausgangspunkt der Palliativmedizin ist die ihr vorausgegangene Hospizbewegung. 
Im römischen  Reich  boten  Hospize  nicht  nur  Bedürftigen,  sondern  auch  Reisenden 
sowohl Hilfe als auch Unterkunft. Während des vierten Jahrhunderts nahm die Zahl der 
Hospize stetig zu und reichte bis über den Mittelmeerraum in die östlichen Gebiete. 
Vornehmlich  im  19.  Jahrhundert  wurde  der  Hospizgedanke  wieder  aufgegriffen. 
Madame Jeanne Garnier aus Lyon gründete 1842 ein Hospiz, auch „Calvaire“ genannt 
und weitere  Calvaires  folgten in  Frankreich.  Ihr wird auch zugeschrieben,  das Wort 
„Hospiz“ zum ersten Mal ausschließlich mit der Betreuung und Begleitung Sterbender 
in Zusammenhang gebracht zu haben (53).
37 Jahre später wurde in Irland völlig unabhängig von der Entwicklung in Frankreich 
das "Our Lady's Hospice" von den "Irish Sisters of Charity" ins Leben gerufen, welches 
in  Dublin  seinen  Sitz  hatte.  26  Jahre  später  entstand  das  erste  Hospiz  in  London, 
genannt "St. Joseph's Hospice". Aus diesem geschichtlichen Hintergrund wird deutlich, 
dass  die  Hospizidee  schon  zu  früher  Zeit  entstand  und  ihr  Ziel  eine  seelische, 
pflegerische,  psychosoziale  und  medizinisch-therapeutische  Betreuung  des  Patienten 
war (3,4).
1.3.  Die  Anfänge  der  Palliativmedizin  und  ihre  Weiterentwicklung  im  20. 
Jahrhundert
Cicely Saunders, eine Ärztin,  war es,  welche die erste moderne Einrichtung zwecks 
palliativer  Behandlung  von  Patienten  in  London  1967  gründete.  Dies  ist  das  "St. 
Christopher's Hospice", das seitdem als Ausgangspunkt der heutigen Palliativmedizin 
zu sehen ist.  Dieses Hospiz war eine sehr vielseitige Einrichtung, die sich nicht nur der 
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Pflege  todkranker  Menschen  widmete,  sondern  sich  nicht  minder  für  Lehre  und 
Forschung einsetzte (5). Nach dessen Vorbild wurden in den folgenden Jahren weltweit 
ähnliche Institutionen etabliert,  zunächst in den angloamerikanischen Ländern,  später 
auch in den Ländern Nordeuropas (Schweden, Norwegen, Dänemark und Finnland), 
denen sich weitere Länder, unter ihnen Japan und Russland, anschlossen (4).
Die weltweit erste Palliativstation in einem Krankenhaus entstand 1975 in Montreal am 
"Royal  Victoria  Hospital".  Der  Gründer  dieser  Initiative  führte  erstmalig  das  Wort 
"palliativ"  für  diese  neuartige  Form der  medizinischen  Betreuung  ein  (3).  Zugleich 
wurde nicht nur eine stationäre Behandlung angeboten, sondern ebenso eine häusliche 
Betreuung sowie Beratung durch ein palliativmedizinisch spezialisiertes Team.
Zunächst  stand  Deutschland  der  aus  England  stammenden  Hospizbewegung  eher 
skeptisch gegenüber, was auf mangelhafte Aufklärung bezüglich der Zielsetzung sowie 
der Inhalte dieser Bewegung zurückzuführen ist (4). So kam es, dass erst 1983 die erste 
Palliativstation am Universitätsklinikum Köln entstand. Die Verwirklichung dieser Idee 
ist  vor  allem  dem  Chirurgen  Heinz  Pichlmaier  sowie  dem  Anästhesisten  Helmut 
Zielinski,  die  sehr  enge  Verbindungen  zum  St.  Christopher's  Hospice  pflegten,  zu 
verdanken (4, 6). Haus Hörn wurde mit einer 53 Betten-Station  und Anschluss an ein 
vorbestehendes Altenzentrum in Aachen das erste stationäre Hospiz in Deutschland.
Im nächsten  Jahrzehnt  folgten  viele  Eröffnungen weiterer  Einrichtungen  dieser  Art, 
wobei  im Laufe  der  Zeit  sowohl die  Hospizbewegung als  auch die  Palliativmedizin 
immer  größere  Bedeutung  erlangten.  Es  entstanden  somit  -  zunächst  unabhängig 
voneinander  -  zwei sich ergänzende Bewegungen (2). Eine mögliche Ursache dieser 
parallelen  Entwicklung  ist  darin  zu  sehen,  dass  Ärzte  sich  vornehmlich  in  der 
Palliativmedizin  einsetzten,  jedoch als  Mitwirkende in  der Hospizbewegung seltener 
vertreten  waren.  Es  folgte  eine  Diskussion  über  die   Qualitätskriterien,  die  der 
Palliativmedizin  sowie  der  Hospizarbeit  zugrunde  liegen  sollten.  Während  bei  der 
Hospizarbeit  strukturelle bzw. organisatorische Aspekte zunächst eine untergeordnete 
Rolle spielten, musste die Palliativmedizin schon zum frühen Zeitpunkt den Kriterien 
eines  strengen  Qualitätsmanagements  genügen.  Dies  bezog  sich  sowohl  auf  die 
Personalstrukturen als auch auf Aufgaben und Zielsetzungen der Mitwirkenden (2). 
Hierbei stand vor allem die interdisziplinäre Zusammenarbeit im Vordergrund, da nur 
eine gute Zusammenarbeit  von Ärzten aller  Fachrichtungen, Psychologen, Betreuern, 
Sozialarbeitern, sowie Physiotherapeuten und Pflegepersonal eine solide Basis für die 
kompetente Betreuung eines Patienten mit infauster Prognose bieten konnte. Ethische 
Aspekte  und  die  Berücksichtigung  der  Patientenautonomie  sind  bei  der 
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fachübergreifenden  Sterbebegleitung  und  palliativmedizinischen  Versorgung 
schwerkranker  Patienten  von  besonderer  Bedeutung  und  bedürfen  einer  gewissen 
„Regelung“, die von der Ärzteschaft im Konsens getragen wird.
1.4.  Leitlinien  der  Bundesärztekammer  zur  Sterbebegleitung  und  zu 
palliativmedizinischen Maßnahmen (7)
Die im Folgenden skizzierten Leitlinien wurden im Vorfeld der Veröffentlichung von 
der  deutschen  Ärzteschaft  auf  breiter  Basis  diskutiert  und  erarbeitet;  sie  spiegeln 
deshalb  eine  Konsenslösung  wider.  Der  ganzheitliche  Behandlungsansatz  der 
Palliativmedizin führt  nicht nur zur Linderung der Beschwerdesymptomatik,  sondern 
auch  zu  einer  psychischen  Stabilisierung  des  Patienten.  Eine  gut  organisierte 
palliativmedizinische Versorgung muss den leider noch zu häufig geäußerten Wunsch 
nach  aktiver  Sterbehilfe,  die  in  Deutschland  verboten  ist,  zurückdrängen.  Diesem 
Wunsch könnte auch aus ethischen Gründen nicht entsprochen werden; dazu hat die 
Bundesärztekammer in den Leitlinien zur ärztlichen Sterbebegleitung vom 11.09.1998 
eine eindeutige Position bezogen (7). In der Präambel dieses Schreibens wird einerseits 
betont,  dass die Ärzteschaft  aktive Sterbehilfe ablehnt,  andererseits  wird eingeräumt, 
dass  die  ärztliche  Verpflichtung  zur  Lebenserhaltung  jedoch  nicht  unter  allen 
Umständen  besteht.  Unumstritten  ist  die  Forderung  einer  Basisbetreuung,  die 
unabhängig vom Ziel der ärztlichen Behandlung in jedem Falle erfolgen sollte. An die 
Präambel schließen sich fünf Hauptabschnitte an:
1) Ärztliche Pflichten bei Sterbenden
2) Verhalten bei Patienten mit infauster Prognose
3) Behandlung bei sonstiger lebensbedrohender Schädigung
4) Ermittlung des Patientenwillens
5) Patientenverfügung, Vorsorgeform, Vollmachten und Betreuungsverfügungen
Ärztliche Pflichten bei Sterbenden
Vorrangig  ist  hierbei,  dem  Patienten  eine  menschenwürdige  letzte  Lebensphase  zu 
ermöglichen.  Der  Patient  wird  ganzheitlich  palliativmedizinisch  betreut.  Dazu  zählt 
außer der Basisbetreuung (Stillen von Hunger und Durst,  Linderung von Schmerzen, 
Pflege, menschliche Zuwendung) auch die psychosoziale Betreuung des Patienten mit 
schonender Aufklärung über seinen Zustand. Gezielte lebensverkürzende Maßnahmen 
sind unzulässig. 
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Verhalten bei Patienten mit infauster Prognose
Wenn lebenserhaltende Maßnahmen das Leiden des Patienten nur verlängern und nicht 
zur  Lebensqualität  beitragen,  ist  es  zulässig,  im  Interesse  des  Patienten  das 
Behandlungsziel  zugunsten  einer  palliativmedizinischen  Versorgung zu ändern.  Dies 
gilt auch für Neugeborene mit schwersten Fehlbildungen oder Stoffwechselstörungen 
ohne Aussicht auf Besserung. 
Behandlung bei schwerster zerebraler Schädigung und anhaltender Bewusstlosigkeit
Patienten  im sogenannten  Wachkoma kommt  eine  palliativmedizinische  Behandlung 
ebenso  zugute  wie  den  zuvor  genannten  Patientengruppen.  Die  Dauer  der 
Bewusstlosigkeit  allein  ist  nicht  maßgeblich  für  die  Entscheidung zum Verzicht  auf 
weitere  lebenserhaltende  Maßnahmen.  Ausschlaggebend  für  die  weitere  Behandlung 
und ggf. Durchführung lebenserhaltender Maßnahmen ist der mutmaßliche -  oder in 
gesunden Zeiten erklärte Patientenwille. 
Ermittlung des Patientenwillens
Der  Patientenwille  ist  maßgebend  für  die  Art  der  Behandlung  bzw.  das  Ausmaß 
lebenserhaltender Maßnahmen. Der Arzt muss den Patientenwillen respektieren, auch 
wenn  er  nicht  mit  den  eigenen  Vorstellungen  übereinstimmt.  Sobald  ein  Vertreter 
vorhanden  ist,  ist  dessen  Erklärung  bindend,  da  er  den  mutmaßlichen  Willen  des 
Patienten  repräsentiert.  Im Zweifelsfalle  entscheidet  das  Vormundschaftsgericht  über 
eine lebenserhaltende Maßnahme. Liegt keine Erklärung des Patienten vor, muss der 
Arzt den mutmaßlichen Willen des Patienten aus den Gesamtumständen ermitteln. Ist 
dies  nicht  möglich,  sollte  sich  der  Arzt  im  Zweifelsfalle  für  die  Lebenserhaltung 
entscheiden. 
Patientenverfügung, Vorsorgeform, Vollmachten und Betreuungsverfügungen
Sie  dienen  der  Selbstbestimmung  des  Patienten  und  helfen  dem  Arzt  bei  seinen 
Entscheidungen. Sie sollten schriftlich abgefasst sein und möglichst präzise formuliert 
werden.  Besteht  eine  Vorsorgevollmacht  bzw.  Betreuungsverfügung  und  legt  der 
Bevollmächtigte den Verzicht auf lebenserhaltende Maßnahmen nahe (oder lehnt eine 
solche ab), so muß eine Genehmigung des Vormundschaftsgerichtes eingeholt werden, 
wenn  diesbezüglich  kein  Konsens  zwischen  den  Bevollmächtigten  und  den 
behandelnden  Ärzten  erzielt  werden  kann.  Diese  Maßnahmen  dienen  sowohl  dem 
Schutz des Patienten als auch der Umsetzung seiner mutmaßlichen Wünsche. 
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1.5. Richtlinien der Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin
Es  gibt  seit  den  90er  Jahren  sowohl  für  Patienten  als  auch  für  Angehörige  die 
Möglichkeit,  sich  außerhalb  der  betreuenden  Klinik  über  palliativmedizinische 
Methoden  bzw.  Palliativmedizin  im  Allgemeinen  zu  informieren.  Besonders 
hervorzuheben  sind  die  Informationsangebote  der  Deutschen  Gesellschaft  für 
Palliativmedizin.  Diese  Organisation  wurde  1994  auf  der  Grundlage  international 
anerkannter Zielsetzungen gegründet (2). Ziel dieser Gesellschaft ist es nicht nur, sich 
mit  ethischen  Fragestellungen  auseinander  zu  setzen,  sondern  auch  ein  globales 
Netzwerk  zwecks  Informationsaustausch  zu  etablieren.  Auch  wissenschaftliche 
Untersuchungen, die sich mit palliativmedizinischen Fragestellungen befassen, werden 
von  dieser  Gesellschaft  gefördert.  Besonders  wichtig  und  effizient  ist  die 
Öffentlichkeitsarbeit, die vor allem Betroffene und ihre Angehörigen erreicht, aber auch 
für alle  Interessierte  Informationen zum Thema Palliativmedizin offeriert.  Außerdem 
bietet diese Organisation Fort- und Weiterbildungsseminare zu zentralen Themen in der 
Palliativmedizin und sucht die Kooperation mit allen Berufsgruppen, die sich für das 
Fach der  Palliativmedizin  interessieren  und diesem ein  hohes  Engagement  entgegen 
bringen.  Selbstverständlich  spielt  die  Qualitätssicherung  für  diese  Gesellschaft  eine 
große  Rolle,  so  dass  eine  Weiterentwicklung  der  zuvor  erarbeiteten  Standards  eine 
weitere Zielsetzungen darstellt (11).
1.6. Voraussetzungen und Prinzipien der Palliativmedizin
Die Entwicklung des medizinischen und des sozialen Umfeldes gewinnt in der heutigen 
Zeit  große  Bedeutung  im Hinblick  auf  die  Form des  Sterbens  bei  einer  inkurablen 
Erkrankung. Diesem Prozess widmet sich die Palliativmedizin. Sie kämpft also nicht in 
erster  Linie  gegen  die  Erkrankung  selbst,  da  die  kausaltherapeutischen  Maßnahmen 
bereits  ausgeschöpft  sind.  Vielmehr  nimmt  sie  eine  zentrale  Stellung  ein  bei  der 
Behandlung der durch die Erkrankung verursachten Symptome. 
Die Palliativmedizin (9,29)
(1) bejaht das Leben und sieht im Sterben einen normalen Prozess
(2) will den Tod weder beschleunigen noch hinauszögern und ist damit eine
eindeutige Absage an die aktive Sterbehilfe,
(3) sorgt für Schmerzlinderung und Linderung anderer belastender Symptome,
(4) integriert die psychischen und spirituellen Bedürfnisse,
(5) bietet Unterstützung an, damit das Leben der Patienten bis zum Tod so aktiv wie
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möglich sein kann,
(6) steht der Familie während der Erkrankung des Patienten, aber auch in der
Trauerphase unterstützend zur Seite.
Die Palliativmedizin ist sowohl inhaltlich als auch organisatorisch als ein ganzheitliches 
Konzept  zu  verstehen.  In  organisatorischer  Hinsicht  steht  die  ambulante  palliative 
Versorgung  eindeutig  im  Vordergrund;  darüber  hinaus  werden  stationäre  palliative 
Einrichtungen zur kompetenten Betreuung schwerstkranker Patienten benötigt. Aus dem 
bisher gesagten ergeben sich folgende Aufnahmekriterien für Palliativstationen:
Aufgenommen werden Patienten mit fortgeschrittenen bzw. inkurablen Erkrankungen, 
einhergehend mit schwersten Defektzuständen, begleitet von einer Vielzahl körperlicher 
Symptome  und  psychosozialer  Probleme.  Die  deutsche  Gesellschaft  für 
Palliativmedizin  versteht  unter  einem  stationären  Hospiz  eine  vom  Krankenhaus 
unabhängige Pflegeeinrichtung,  in der schwerstkranke Menschen betreut  werden, bei 
denen das Lebensende absehbar ist. Bietet sich für den Sterbenden keine Möglichkeit 
zur  häuslichen  Pflege  und  ist  eine  medizinische  Behandlung  im Krankenhaus  nicht 
nötig, so sorgen Hospize für Geborgenheit und kompetente Pflege.
Eine  Palliativstation  hingegen  ist  eine  krankenhäusliche  Abteilung,  welche  auf  die 
Behandlung,  Betreuung  und  Begleitung  von  Palliativpatienten  spezialisiert  ist.  Das 
medizinische  Personal  ist  eine  multiprofessionelles  Team aus  spezialisierten  Ärzten, 
Pflegern, Sozialarbeitern, Seelsorgern, Psychologen und weiteren Therapeuten, welche 
eng miteinander zusammenarbeiten, da medizinische, pflegerische, psychosoziale und 
spirituelle Probleme wechselnde Priorität haben.
Deshalb  arbeitet  die  Palliativstation  vernetzt  mit  medizinischen  Zentren, 
Krankenhausabteilungen,  Hausärzten,  ambulanten  Pflege-  und  Hospizdiensten, 
stationären  Hospizen  und  anderen  Einrichtungen.  Ziel  ist  es,  krankheits-  und 
therapiebedingte  Beschwerden  zu  lindern   und,  wenn möglich,  die  Krankheits-  und 
Betreuungssituation  der  Betroffenen  so  zu  stabilisieren,  dass  sie  wieder  entlassen 
werden können.
1.7. Palliativmedizinische Einrichtungen in Deutschland (10)
Über die aktuelle Entwicklung palliativmedizinischer Einrichtungen in Deutschland in 
jüngster  Zeit  ist  zu  sagen,  dass  sich  die  Zahl  der  Palliativstationen  und stationären 
Hospize in den Jahren zwischen 1996 und 2007 etwa verfünffacht hat. Waren es 1996 
noch 30 stationäre Hospize und 28 Palliativstationen,  so stehen im  Jahre 2008 nach 
8
Angaben des Deutschen Hospiz- und PalliativVerband e.V. (DHPV)  162 stationäre 
Hospize und 166 Palliativstationen zur Verfügung (Abb.1 (52)). 
Für den ambulanten Bereich ergibt sich eine Entwicklung von 451 ambulanten Hospiz- 
und  Palliativdiensten  im  Jahr  1996  auf  derzeit  (Mai  2008)  1500  ambulante 
Einrichtungen (siehe Abb. 2 (52)). 
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Trotz des deutlichen Anstiegs der oben genannten Zahlen ist davon auszugehen, dass 
sowohl  im  ambulanten  als  auch  im  stationären  Sektor  noch  palliativmedizinische 
Versorgungsdefizite bestehen (11). Diese Feststellung wirft zwangsläufig die Frage auf, 
wie  viele  Palliativstationen  und  Hospize  in  Deutschland  nun  tatsächlich  gebraucht 
werden (10). Anhand einer Bedarfsanalyse für den stationären Bereich (Palliativbetten), 
die  vom  statistischen  Bundesamt  (unter  Hinzuziehung  der  Daten  der 
„Arbeitsgemeinschaft  Bevölkerungsbezogener  Krebsregister“  in  Deutschland  2004) 
durchgeführt wurde, lässt sich der Bedarf an Palliativbetten in Deutschland auf 2357 
errechnen.  Sie  entsprechen  dem  Bedarf  bei  einer  hundertprozentigen  Auslastung. 
Bezogen auf die Einwohnerzahl in Deutschland ergibt sich somit ein Bedarf von etwa 
29-36  Betten  pro  1  Million  Einwohner.  In  dieser  Bedarfsrechnung   sind  nur 
Tumorpatienten und Palliativbetten berücksichtigt. Der Bettenbedarf für Hospize muss 
separat berechnet  werden (10). Die Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin gibt an, 
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dass im Jahre 2006 12 Palliativbetten pro 1 Million Einwohner und 15 Hospizbetten pro 
1  Million  Einwohner  in  Deutschland existierten.  Insgesamt  ergeben sich  hieraus  27 
Betten  pro  1  Million  Einwohner,  was  etwa  die  Hälfte  der  als  international 
bedarfsdeckend erachteten Zahl von 50 Betten pro 1 Million Einwohner (50) entspricht. 
Zudem stellen sich erhebliche regionale Unterschiede in der Ist-Versorgung heraus, wie 
den Abbildungen 3 und 4 (folgende Seite) entnommen werden kann (51,54). 
Abb.3: Übersichtskarte zur Verteilung der Palliativeinrichtungen in den einzelnen Bundesländern.
Aus Wegweiser Hospiz und Palliativmedizin Deutschland – Stand August 2008 (51).
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Diese  Überlegungen  machen  deutlich,  dass  angesichts  der  ungebremsten 
Kostenentwicklung im Gesundheitswesen diskutiert werden muss, wie die Etablierung 
der Palliativmedizin und der mit ihr verbundenen Prinzipien auch im wirtschaftlichen 
Sinne positiv realisiert werden können. 
Abb.4 
Diagramm basierend auf den Daten der Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin (54)
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Eine  solche  Fragestellung  weist  deutlich  darauf  hin,  dass  die  medizinischen 
Erfordernisse  nicht  isoliert  beurteilt  werden  können,  sondern  zunehmend  im 
Spannungsfeld zwischen wirtschaftlichen bzw. politischen Interessen,  Verantwortung 
dem  Patienten  gegenüber  und  ethischem  Verständnis  stehen.  Angesichts  der 
wachsenden Anzahl alter  und kranker Menschen, der Angst in der Bevölkerung vor 
einer  Medizin,  die  Leiden  verstärkt,  der  ungebremsten  Kostenentwicklung  im 
Gesundheitswesen und eines noch nicht einzuschätzenden Entwicklungspotentials der 
Genetik  und der  Biotechnologie  wird  die  Palliativmedizin  für  eine  Neubestimmung 
medizinethischer Werte im 21. Jahrhundert von erheblicher Bedeutung sein (12).
1.8. Entwicklung der Palliativmedizin in der Neurologie 
Gegen Ende des 19. Jahrhunderts sollte die Neurologie zu einer wirklich selbständigen 
Wissenschaft werden. Die American Neurological Assossiation wurde 1875 gegründet. 
In England erschien im Jahre 1879  "Brain"  als das erste "Journal of Neurology". In 
Paris wurde Charcot 1882 der erste Inhaber eines Lehrstuhls für Nervenkrankheiten, 
und die erste Ausgabe der "Revue Neurologique" erschien im Jahre 1893. 1905 hatte 
Wilhelm  Erb  bei  seiner  Eröffnungsansprache  anlässlich  des  Kongresses  für  Innere 
Medizin  in  Wiesbaden  ausgeführt  (13):  "Die  Nervenpathologie  (Neurologie)  nimmt 
einen ganzen Mann vollauf in Anspruch, wenn er sie wissenschaftlich fördern und sich 
in Unterricht  und Praxis in befriedigender  Weise betätigen will".   Durch Erbs Rede 
bestätigt, rief Herrmann Oppenheim im Sommer 1906 zur Gründung einer "Gesellschaft 
deutscher  Nervenärzte"   auf.  Erb  wurde  mit  Recht  als  Vater  dieser  Vereinigung 
bezeichnet.  Wissenschaftliches  Organ  dieser  Gesellschaft  wurde  die  "Deutsche 
Zeitschrift  für  Nervenheilkunde",  die  Erb  1891  gemeinsam  mit  anderen 
Wissenschaftlern  gegründet  hatte.  Ursächlich  für  die  Gründung  einer  solchen 
Gesellschaft war die Überzeugung, dass ein Internist 
aufgrund seiner vielfältigen Aufgaben und seines umfassenden Fachgebietes nicht mehr 
in  der  Lage war,  auch die  Neurologie in  Forschung und in Lehre  zu vertreten.  Ein 
weiterer  Grund  war,  dass  sich  die  Neurologie  in  Deutschland  seit  Moritz  Heinrich 
Rombergs Wirken (1795-1873) frei hatte entfalten können (13).
In  der  Nachkriegszeit  gelang es  Heinrich  Pette,  1950 in Bonn die  alte  Gesellschaft 
deutscher Nervenärzte als "Deutsche Gesellschaft für Neurologie"  wieder zu gründen. 
Der  erste  Kongress  der  neu  gegründeten  Gesellschaft  fand  unter  dem  Vorsitz  von 
Heinrich Pette  1952 in Hamburg statt,  und zwar in gemeinsamen Sitzungen mit  der 
Deutschen Gesellschaft für physiologische Chemie und der Deutschen Gesellschaft für 
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Neurochirurgie.  Seither  finden  in  regelmäßigen  Abständen  Tagungen  zu  aktuellen 
Themen und zwecks Austauschs über neue Forschungsergebnisse statt. Seit 1996 tagt 
der  "Deutsche  Neurologenkongress"   zusammen  mit  der  neu  gegründeten 
Fortbildungsakademie der Deutschen Gesellschaft für Neurologie, so dass Wissenschaft 
und Fortbildung gleichermaßen berücksichtigt sind (13). In den letzten Jahren wurden in 
Deutschland zwei palliativmedizinische Lehrstühle von Neurologen besetzt: Raymond 
Voltz in Köln und Gian D. Borasio in München.
Im Jahre  1998 wurde  die  Arbeitsgemeinschaft  "Palliativmedizin  in  der  Neurologie" 
gegründet,  die  seither  regelmäßig  tagt.  Niedergelassene  und  im  Krankenhaus  tätige 
Neurologen engagieren sich in diesem Rahmen für die Entwicklung und Umsetzung 
einer  praxisorientierten  palliativmedizinischen  Versorgung  von  Patienten  mit 
unheilbaren und fortgeschrittenen neurologischen Erkrankungen.  
 
1.8.1. Palliativmedizinische Behandlung spezifischer neurologischer Erkrankungen
Im  Folgenden  soll  nunmehr  auf  palliative  Therapiemaßnahmen  in  der  Neurologie 
fokussiert  werden  sowie  auf  die  neurologischen  Erkrankungen,  die  das  Einsetzen 
palliativmedizinischer  Maßnahmen  erforderlich  machen  (14).  Ist  die  Heilung  einer 
neurologischen Erkrankung nicht möglich, so dass in absehbarer Zeit mit dem Tod des 
Patienten  gerechnet  werden  muss  oder  ein  Überleben  mit  schwersten  bleibenden 
Behinderungen  (bis  hin  zum  Wachkoma)  zu  erwarten  ist,  so  ist  das  Ziel  des 
behandelnden  Arztes,  eine  optimale  symptomorientierte  palliative  Therapie 
durchzuführen, um das Leiden so weit wie möglich zu reduzieren (14).
Grundsätzlich sollte man unterscheiden zwischen einer Wochen bis Monate anhaltenden 
Krankheitsphase und der Stunden bis Tage dauernden Terminalphase der Erkrankung. 
Beide Phasen können durch Symptome gekennzeichnet sein, die den Patienten in nicht 
zumutbarer Weise beunruhigen und quälen. 
Die neurologische Erkrankung, die am häufigsten zum Tode führt,   ist der zerebrale 
Infarkt,  gefolgt  von multipler  Sklerose  sowie den zerebralen  Tumoren  (14).  Ebenso 
gehören  die  amyotrophe  Lateralsklerose  sowie  der  plötzliche  unerklärliche  Tod  bei 
jüngeren Patienten mit  Epilepsie  zu den noch relativ  häufigen Todesursachen in der 
Neurologie  (14).  Prinzipiell  muss  man  bei  allen  genannten  Erkrankungen  zwischen 
primären  sowie  sekundären  cerebralen  Läsionen  unterscheiden.  Die  Schädigung  des 
Gehirns  kann  also  primär  durch  Tumor,  Gefäßerkrankungen,  Trauma  oder 
Entzündungen  geschehen  oder  sekundär  durch  Sauerstoffmangel  bzw.  metabolisch-
toxische Ereignisse (Urämie, Hepatopathie, Elektrolytstörungen, Sepsis) erfolgen. 
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Die letzte Lebensphase bei neurologischen Erkrankungen kündigt sich meistens durch 
folgende  Symptome  an:  Bewusstseinsstörungen,  Dyspnoe,  epileptische  Anfälle, 
Schmerzen,  Übelkeit  und  Erbrechen,  Unruhe,  terminale  Agitation  sowie  terminale 
Rasselatmung.  Auf  die  Behandlung  dieser  Symptome  wird  im  Verlauf  noch  näher 
eingegangen  werden.  Ziel  ärztlichen  Handelns  sollte  es  auf  jeden  Fall  sein,  die 
belastenden  Symptome  während  der  Terminalphase  (siehe  Tab.1  und  Tab.2)  durch 
geeignete Maßnahmen zu minimieren. (14).
Tab.1:  Befunde in der Terminalphase (14)
Neurologische Symptome Bewusstseinsstörung bis hin zum Koma, 
progrediente fokal-neurologische Ausfälle, 
Dezerebrations- oder 
Dekortikationszeichen, epileptische 
Anfälle, Myoklonien, Agitation, 
Hirndrucksymptomatik
Kreislauf Sinkender Blutdruck, 
Herzrhythmusstörungen
Atmung Dyspnoe, Cheyne-Stokes-Atmung, 
Rasselatmung durch Sekretionen der 
Trachea und des Larynx
Tab. 2:     
Quälende Symptome in der letzten Lebensphase 
bei neurologischen Erkrankungen (14)
• Kommunikationsstörungen        
• Bewusstseinsstörungen
• Dyspnoe
• Epileptische Anfälle
• Schmerzen
• Übelkeit und Erbrechen 
• Unruhe 
• Hunger und Durst
• Terminale Rasselatmung
• Terminale Aggitation
15
1.8.2. Häufig auftretende palliativmedizinisch relevante Symptomenkomplexe
1.8.2.1. Bewusstsein- und Kommunikationsstörungen
Zu  den  Bewusstseinsstörungen  kann  eine  Vielzahl  von  Ursachen  führen.  Hierzu 
gehören u.a.  erhöhter Hirndruck, epileptischer  Anfall,  Sauerstoffmangel,  Infektionen, 
Nebenwirkungen  von  Medikamenten,  metabolische  Störungen,  psychiatrische 
Erkrankungen  (Depressionen,  Psychosen),  Vitaminmangel,  hämatologische 
Erkrankungen,  Intoxikation  (Alkohol,  Medikamente)  und  Nebenwirkung  von 
Bestrahlung. Die Aufmerksamkeitsleistungen können deutlich herabgesetzt sein und in 
ihrer  Ausprägung  fluktuieren.  Hierdurch  kann  es  beim  Patienten  in  verschiedenen 
Situationen leicht zu Überforderungen kommen. 
Becker  (46)  konnte  in  Versuchen  mit  Studenten,  denen  ein  Sprechverbot  auferlegt 
wurde,  nachweisen,  dass  diese  schon  nach  kurzer  Zeit  mit  negativen  emotionalen 
Reaktionen reagierten:   "Bereits nach wenigen Minuten werden die einen aggressiv, die 
anderen  depressiv  und  resigniert.  Die  Situation  der  Sprachlosigkeit  und  des 
Missverstanden-Werdens ist  so drückend, dass auch bei  sonst  gut kontrollierten und 
freundlichen  Menschen  schnell  eine  aggressive  Reaktion  auftreten  kann." 
Eingeschränkte Kommunikationsmöglichkeiten seitens des Patienten 
führen  oftmals  bei  Angehörigen  und  Pflegepersonal  ebenfalls  zu  einem  reduzierten 
Sprachstil und stehen der Aufnahme und dem Pflegen von Sozialkontakten enorm im 
Wege. Bruno Mickeleit,  selbst Betroffener, schildert:  "Das haben meine Erfahrungen 
gezeigt, dass man mich höchstens  einen Satz sprechen lässt, - und wenn ich dann für 
den zweiten Satz lange überlege, ihn gedanklich vorformulieren muss, - dann ist das 
Gespräch  schon  vorbei!"  (47).  Auch  geht  der  Gesprächspartner  bei  verminderter 
Expressionsfähigkeit  des  Patienten  oftmals  insgeheim  von  einem  gleichzeitig 
verminderten  Sprachverständnis  aus,  was  nicht  unbedingt  der  Fall  sein  muss  (z.B. 
Broca-Ahasie). 
Die eingeschränkte Fähigkeit sprachlich zu interagieren vermindert die Möglichkeit des 
Patienten sich mitzuteilen und an  Gesprächen teilzunehmen. In der Folge entwickelt 
der Patient depressive Verstimmungen und fühlt sich isoliert. Der negative emotionale
Status  wiederum  wirkt  sich  negativ  auf  das  Sprachvermögen  aus  und  verhindert 
weiterhin  eine  angemessene  Kommunikation.  Es  kommt  zum  Abbruch  sozialer 
Bindungen und dem Rückzug von Freunden und Bekannten und kann in einer völligen 
Isolation des Betroffenen münden (83).
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1.8.2.2. Dyspnoe
Viele  Ursachen  können  zu  einer  Dyspnoe  führen,  u.a.  ein  Bronchospasmus,  eine 
Herzinsuffizienz,  Pneumonie  oder  Überwässerung.  Auch  die  neurologische 
Grunderkrankung,  z.B.  bei  der  amyotrophischen  Lateralsklerose,  kann  zu  einer 
progredienten und in diesem Falle irreversiblen Funktionsstörung der Atemmuskulatur 
führen.  Ohne gezielte  Aufklärung und palliativmedizinische  Maßnahmen  könnte  der 
Patient dies als erhebliche Atemnot wahrnehmen und Todesängste entwickeln. Daher ist 
es unabdingbar, den Circulus vitiosus Dyspnoe -  Angst -  Dyspnoe zu durchbrechen.
1.8.2.3. Epileptische Anfälle
Häufig sind epileptische Anfälle im Terminalstadium bei Patienten mit Hirntumoren zu 
finden.  Epilepsiepatienten  reagierten  häufig  mit  Angst  und  Depression  auf  ihr 
Anfallsleiden (http://www.neuro24.de/epilepsiepsychosyndrome.htm).
1.8.2.4. Spastische Lähmungen
Muskeltonuserhoehung, Schmerzen und Kloni können als  Auswirkungen der Spastik 
die Patienten erheblich quälen. Triggerfaktoren, die die Spastik verstärken können wie 
nozizeptive Reize müssen konsequent  erkannt  werden und sind dementsprechend zu 
behandeln.
1.8.2.5. Hunger und Durst
Diese Symptome treten in der Terminalphase schwerer Erkrankungen nur selten auf. 
Das Durstgefühl am Lebensende korreliert mit der Trockenheit der Mundschleimhäute, 
nicht  mit  der  Menge  aufgenommener  Flüssigkeit.  Die  alleinige  Flüssigkeitsgabe 
reduziert deshalb nicht das Durstgefühl beim Patienten!
1.8.2.6. Schmerzen
Oftmals  können  schwer  betroffene  Schlaganfallpatienten  durch  ihre  eingeschränkte 
Kommunikationsmöglichkeiten ihre Schmerzwahrnehmung nicht adäquat äussern. Aus 
diesem  Grunde  ist  zunächst  eine  präzise  und  konsequente  Schmerzdiagnostik 
erforderlich. Insbesondere chronische Schmerzen, die unabhängig vom Verhalten (z.B. 
Bewegungen, Lagerung) des Patienten auftreten, rufen Gefühle von Hoffnungslosigkeit 
und Ausgeliefertsein hervor.
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1.8.2.7. Übelkeit und Erbrechen
Es gibt verschiedene Ursachen, die zu dieser Symptomatik führen. Hierzu gehören vor 
allem Hirndruck sowie die Opiattherapie. Der Leidensdruck ist durchaus hoch. Es ist 
bekannt,  dass  bei  Schwangeren,  die  unter  Hyperemesis  gravidarum  (pathologisches 
Erbrechen über Tag und Nacht, mitunter während der ganzen Schwangerschaft) leiden, 
dieses Symptom zu dem Wunsch führen kann, die Schwangerschaft abzubrechen. Aus 
diesem Grunde ist eine konsequente Behandlung notwendig. 
1.8.2.8. Unruhe
Unruhe ist  ein  sehr  häufiges  Symptom des  schwerkranken  Patienten  und kann eine 
Vielzahl  verschiedener  Ursachen haben:  Schmerzen,  Augen- oder Mundtrockenheit, 
Dekubitus,  Harnverhalt,  Durst,  Dyspnoe,  Lagerung,  Medikamente,  Obstipation, 
Pruritus, terminale Agitation, restless legs. Erschwerend kommt hinzu, dass oftmals eine 
verbale Kommunikation mit dem Patienten zu diesem Zeitpunkt nicht mehr möglich ist.
1.8.2.9. Terminale Rasselatmung
Verstärkte Sekretionen im Bereich der Trachea und des Larynx sind als wesentliche 
Ursachen  einer  typischen  terminalen  Rasselatmung  anzusehen.  Obwohl  sie 
verständlicherweise von den meisten Angehörigen als beunruhigend empfunden wird, 
wird sie  insbesondere von bewußtseinsgetrübten  Patienten  nicht  immer  als  quälende 
Dyspnoe wahrgenommen, andererseits ist dies jedoch im Einzelfall nicht mit Sicherheit 
auszuschließen.
1.8.2.10. Psychosoziale Aspekte und psychopathologische Störungen
Die  palliativmedizinische  Betreuung  beinhaltet  natürlich  auch  die  psychologische 
Stabilisierung  des  Patienten  in  der  letzten  Lebensphase.  Hier  stehen  insbesondere 
Ängste  (vor  Leid  und  Tod)  oder  Depressionen  als  Folge  von  gravierenden 
Einschränkungen im Bereich von Kommunikation und Motorik oder des körperlichen 
Wohlbefindens (siehe z.B. Schmerzen, Erbrechen) im Vordergrund.
1.8.2.11. Schluckstörungen
Treten bei ca 30 Prozent der wachen Schlaganfallpatienten auf, werden jedoch nur bei 2 
Prozent chronisch und bessern sich im Verlauf von Wochen und Monaten nach dem 
Schlaganfall.  Mitunter  tritt  eine  Pseudohypersalivation  auf,  die  für  den  Patienten  in 
Kombination mit der Schluckstörung sehr belastend ist. 
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1.8.2.12. Inkontinenz
Tritt häufig eher als Folge eingeschränkter Mobilität und Mitteilungsfähigkeit auf. Die 
Probleme der Inkontinenz werden von bewusstseinsfähigen Patienten als beschämend 
empfunden und erfordern deshalb eine besonders sensible  Beachtung von seiten der 
Pflegekräfte.
1.8.3. Schlaganfall und Multiple Sklerose aus palliativmedizinischer Sicht
Im  Folgenden  soll  vor  allem  auf  zwei  neurologische  Erkrankungen  eingegangen 
werden,  die  bei  schwer  betroffenen  Patienten  einen  immer  größeren 
palliativmedizinischen  Stellenwert  einnehmen.  Es  handelt  sich  hierbei  um 
fortgeschrittene Stadien der Multiplen Sklerose (wie sie trotz erheblicher Fortschritte in 
der  Immuntherapie  immer  wieder  anzutreffen  sind)  sowie  den  mit  schwersten 
bleibenden Behinderungen einhergehenden Schlaganfall. 
1.8.3.1. Der  Schlaganfall – eine Einführung
Der  Schlaganfall  impliziert  eine  heterogene  Gruppe  akuter  cerebraler 
Gefäßerkrankungen,  intracerebrale Blutungen, Subarachnoidalblutungen, und seltenere 
Ursachen wie z.B. Sinusthrombosen. 
Die Prävalenz sowie die Inzidenz des Schlaganfalls variiert je nach Alter, Ethnizität und 
Population. Die Framingham-Studie aus den USA beziffert die altersbezogenen Fälle 
von Schlaganfall  pro Jahr für Männer auf 0,6 % und 0,045 % für Frauen. Ähnliche 
Zahlen wurden auch von der WHO für Westeuropa aufgestellt (Monica-Projects). Wie 
die Framingham-Studie aufdeckte,  handelte  es sich bei 60 % aller  Schlaganfälle  um 
arteriothrombotische  Hirninfarkte,  in  23% der  Fälle  handelte  es  sich um kardiogene 
Embolien,  7 % der Fälle  stellten intracerebrale  Blutungen dar,  7 % der Fälle  waren 
Subarachnoidalblutungen und 1,4 % hatten unterschiedliche Ursachen. Den wichtigsten 
Risikofaktor für Schlaganfälle stellt das Alter des Patienten dar: In der Gruppe der 45-
54 Jährigen war die Schlaganfallrate mit 0,08 % deutlich geringer als in der Gruppe der 
75-84 Jährigen (0,94%). 
Die neurologische Symptomatik des Schlaganfalles setzt meist plötzlich ein und bildet 
sich meist nur unvollständig zurück. Transitorische ischämische Attacken (TIA) können 
dem Schlaganfall vorausgehen. Seltener ist ein protrahierter Verlauf, der progrediente 
Hirninsult (progressive Stroke), der sich partiell zurückbildet oder in einen kompletten 
Hirninfarkt übergeht. Wenn die Symptomatik innerhalb von Tagen bis maximal einer 
Woche  vollständig  abklingt,  spricht  man  von  einem  reversiblen  ischämischen 
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neurologischen Defizit  (RIND). Typische  Symptome eines  Schlaganfalles  sind unter 
anderem die Hemiparese,  die Hypästhesie,  Hemianopie,  Diplopie,  Gesichtfeldverlust, 
Aphasie oder Bewusstseinsverlust. 
1.8.3.2. Multiple Sklerose -  eine kurze Zusammenfassung
Bei  der  Multiplen  Sklerose  handelt  es  sich  um  eine  chronische,  entzündliche  und 
demyelinisierende Erkrankung des zentralen Nervensystems. Diese Erkrankung ist die 
häufigste Ursache chronischer neurologischer Behinderungen bei jungen Erwachsenen. 
Obwohl die genauen Pathomechanismen der Multiplen Sklerose noch nicht bekannt ist, 
gibt  es  zwingende  Hinweise  dafür,  dass  es  sich  hierbei  um  eine  autoimmune,  T-
Zellinduzierte  Erkrankung  des  ZNS  handelt,  welche  durch  bis  heute  unbekannte 
Umweltfaktoren bei Menschen mit entsprechender Prädisposition begünstigt wird (16). 
Die pathologischen Läsionen bestehen aus disseminierten Entmarkungsherden, die im 
gesamten ZNS verteilt  sind.  Sie  stören die  Übertragungen von Nervenimpulsen  und 
können  räumlich  und  zeitlich  disseminiert  auftreten.  Aus  diesem  Grund  kann  eine 
Vielzahl  von klinischen Symptomen auftreten.  Dazu gehören neben den zerebellären 
Symptomen wie z.B. Ataxie, Nystagmus, skandierendes Sprechen und Intentionstremor 
vor allem auch spastische Paresen, Sensibilitäts- und Blasenstörungen. In einem Drittel 
der  Fälle  tritt  eine  Optikusneuritis  mit  entsprechender  Sehstörung  auf.  Das 
durchschnittliche  Erkrankungsalter  ist  das  31.Lebensjahr,  wobei  die  Erkrankung  bei 
Frauen dreimal  häufiger  auftritt  als  bei  Männern.  Der  Verlauf  ist  stark  variabel,  da 
sowohl schubförmige Verläufe (mit unterschiedlichen Graden der Remission) als auch 
chronisch progrediente Verlaufsformen vorkommen (16). 
1.8.4.  Unterschiedliche  Bedingungen  für  die  palliativmedizinische  Betreuung  von  
Schlaganfallpatienten und Multiple-Sklerose-Patienten
Wichtig  ist,  die  unterschiedlichen  Voraussetzungen  für  eine  palliativmedizinische 
Betreuung  von  Schlaganfallpatienten  und  Multiple-Sklerose-Patienten zu  definieren, 
auch wenn die prognostische Einschätzung bei beiden Erkrankungen im Vordergrund 
steht. Sind beim Schlaganfall schwerste neurologische Defizite bzw. ausgedehnte oder 
multilokuläre  Hirnparenchymläsionen  vorhanden  oder  bestand  schon  zuvor  eine 
Multimorbidität, sollte das Therapieziel entsprechend der prognostischen Einschätzung 
und  auf  der  Grundlage  des  mutmaßlichen  Patientenwillens  ausgerichtet  werden.  Im 
Unterschied  zur  Multiplen  Sklerose  tritt  der  Schlaganfall  akut  auf.  Es  besteht  keine 
Vorbereitungs- bzw. Verarbeitungsphase für den Patienten, und oftmals hat dieser keine 
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Möglichkeit, adäquat über die weitere Vorgehensweise zu kommunizieren, so dass die 
Angehörigen hier gefordert sind und unbedingt in die weiteren Entscheidungsprozesse 
miteinbezogen werden müssen. 
Da die Multiple Sklerose eine schubförmige oder chronisch progrediente Erkrankung 
darstellt, die sich bei schweren Verlaufsformen meist stadienartig fortentwickelt, hat der 
Patient  hier die Gelegenheit  einer  Anpassung an die Auswirkungen der Erkrankung. 
Außerdem  sind  die  Patienten  in  den  meisten  Fällen,  zumindest  zu  Beginn  der 
Erkrankung, in der Lage, ausreichend zu kommunizieren und können daher zu einem 
frühen  Zeitpunkt  durch  die  behandelnden  Ärzte  über  die  Erkrankung  und  deren 
Behandlungsoptionen aufgeklärt werden. 
Im Gegensatz zum Schlaganfall kann eine immunmodulatorische Therapie zu Beginn 
der Erkrankung den Krankheitsverlauf verzögern bzw. die Progredienz eindämmen, was 
die  Prognose  der  MS  verbessert.  Es  ist  zu  erwarten,  dass  die  modernen 
immunmodulatorischen Behandlungskonzepte dazu beitragen werden, dass in Zukunft 
schwere, palliativmedizinisch relevante Verläufe der MS deutlich seltener vorkommen 
werden. Der Patient ist auch bei ungünstigem Verlauf in der Lage, zumindest in den 
ersten Erkrankungsstadien seine soziale Rolle in seinem Umfeld aufrecht zu erhalten, 
was beim schweren Apoplex nicht möglich ist.
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2. Zielsetzung der Doktorarbeit
Zielsetzung dieser Arbeit ist es, für die Patientengruppen mit schwerstem Schlaganfall 
oder  weit  fortgeschrittener  Multipler  Sklerose  die  Besonderheiten  der 
Patientenautonomie  herauszuarbeiten  und  ihre  Wahrnehmung  bzw.  Umsetzung  im 
klinischen Alltag kritisch zu hinterfragen.
Zusätzlich  soll  ein  an  der  Lebensqualität  orientiertes,  alltagstaugliches,  d.h. 
funktionierendes palliativmedizinisches Versorgungskonzept erarbeitet werden, welches 
sowohl den medizinischen Qualitätsansprüchen als auch den individuell persönlichen - 
und menschlichen Anforderungen gerecht wird.
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3. Der schwere Schlaganfall – Diagnose, Prognose und 
Behandlungsoptionen
3.1.  Pathophysiologie,  neurologische  Defizite,  kurative  Therapieprinzipien  und 
klinisches Outcome
Es gibt eine Vielzahl von Ursachen für einen Apoplex, in erster Linie Embolien, die von 
Stenosen hirnversorgender Gefäße ausgehen, ferner spielen Thrombosen intrakranieller 
Gefäße  sowie   cerebrale  Mikroangiopathien  eine  wichtige  pathogenetische  Rolle. 
Diabetes  mellitus,  Bluthochdruck,  Fettstoffwechselstörungen,  Adipositas  und 
Nikotinkonsum  sind  entscheidende  Risikofaktoren  für  die  Entstehung  eines 
Schlaganfalls.  Ätiopathogenetisch  unterscheidet  man  bei  den  Ischämien  eine 
Makroangiopathie  mit  thromboembolischen  Territorialinfarkten  und  hämodynamisch 
verursachten  Grenzzonen-  oder  Endstrominfarkten  von  einer  Mikroangiopathie  mit 
lakunären  Infarkten  und  subkortikaler  arteriosklerotischer  Enzephalopathie.  Häufig 
führen auch kardiogene Embolien zu cerebrovaskulären Verschlüssen.
Bei  den  Schlaganfällen  handelt  es  sich  vorwiegend  um cerebrale  Ischämien  (85%), 
während nur 15% der Insulte auf intrakranielle Blutungen zurückzuführen sind (15).
Lokalisation  und Ausdehnung der  Hirnläsion  bestimmen  das  klinische  Bild  und die 
Ausprägung der Störungen.  So sind bei hemisphärischen Insulten neben unterschiedlich 
ausgeprägten  spastischen  Paresen  sowie  Koordinations-  und  Sensibilitätsstörungen 
bestimmte  neuropsychologische  Störungsbilder  zu  beobachten:  Aphasien,  Neglekt, 
Aufmerksamkeits-,  Konzentrations-  und   Gedächtnisstörungen  sowie  Apraxien, 
Sehstörungen  und  unterschiedliche  hirnorganische  Psychosyndrome  können  den 
Patienten erheblich in seinen Aktivitäten des täglichen Lebens einschränken (15).
Schwerwiegendere  Defizite  ziehen  auch  Läsionen  des  Hirnstammes  in  Form  von 
Hirnnervenausfällen,  Tetraparesen  und Bewusstseinsstörungen nach sich.  Beidseitige 
Infarkte des Brückenfußes können zum Locked-in-Syndrom führen (15). 
Beim Schlaganfall  beginnt  die  Akutdiagnostik  mit  der  Anamnese-Erhebung und der 
klinisch-  neurologischen  Untersuchung  des  Patienten.  Das  Spektrum  der  modernen 
Zusatzdiagnostik  umfasst  Computer-  und  Kernspintomographie  mit  CT-  und  MR-
Angiographie,  Doppler/Duplexsonographie  der  hirnversorgenden  Gefäße  sowie 
transösophageale  Echokardiographie  und  spezifische  Laboranalysen.  Anhand  dieser 
Maßnahmen  gelingt  in  den  meisten  Fällen  eine  ätiologische  Zuordnung  des 
Schlaganfalls, aus der sich Akuttherapie und Sekundärprophylaxe ableiten.
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Die  Akutdiagnostik  und  -therapie  des  Schlaganfalles  sollte  möglichst  in  einer 
spezialisierten Stroke-Unit stattfinden. Hier steht die Monitorkontrolle des Patienten im 
Vordergrund,  um  Blutdruck,  Atmung  und  metabolische  Prozesse  zu  stabilisieren; 
dadurch kann die Prognose maßgeblich verbessert werden. Besondere Berücksichtigung 
findet  hier  auch  die  Verhinderung  von  Komplikationen  (wie  z.B.  Infektionen, 
Dekubitus,  tiefe  Beinvenenthrombose,  etc.).  In  bestimmten  Fällen  und  nach 
ausgewählten Kriterien  ist  eine intravenöse Thrombolyse  innerhalb eines  Zeitraumes 
von  4,5  Stunden  nach  Symptombeginn  möglich.  Die  unmittelbare  Gabe  von 
Thrombozytenaggregationshemmern  ist  eine  wichtige  sekundärprophylaktische 
Maßnahme. Stroke-Unit-Behandlung und Thrombolyse vermindern die Mortalitäts– und 
Morbiditätsrate  um  ca.  10-30  %,  Aspirin  um  1-5  %.  Die  Langzeitprognose  des 
Schlaganfalles jedoch ist eher schlecht: 40-50 % der Patienten müssen mit bleibenden 
Behinderungen  leben,  20-25  %  entwickeln  kognitive  Störungen  und  10-30  %  der 
Patienten versterben innerhalb eines Jahres. Nur ungefähr 25% der Patienten überleben 
den Schlaganfall, ohne eine größere Behinderung davonzutragen (33, 34).
Aufgrund  der  demographischen  Entwicklung  ist  in  Zukunft  eine  deutlich  erhöhte 
Anzahl an Schlaganfallpatienten zu erwarten. In Zukunft wird die palliativmedizinsche 
Betreuung  von  alten  und  schwerbetroffenen  Schlaganfallpatienten  eine  immer 
wichtigere  Komponente  der  Krankheitsbehandlung  und  eine  entsprechende 
Herausforderung darstellen.
Allein in Deutschland erleiden ca. 200 000 Menschen jährlich einen Schlaganfall. 20% 
dieser  Patienten  versterben innerhalb der  ersten drei  Monate,  ein Drittel  bleibt  trotz 
Ausschöpfen neurorehabilitativer Maßnahmen pflegebedürftig und schwerst behindert 
(15). Schlaganfallsubtypen, die nach kurzer Zeit zum Tode führen oder mit schwersten 
neurologischen Behinderungen überlebt werden und somit einer palliativmedizinischen 
Einschätzung  bedürfen,  sind  meist  ausgedehnte  oder  ungünstig  lokalisierte 
Hirnparenchymläsionen  wie  größere  Hirnstamm-,  ausgedehnte  Mediainfarkte  oder 
multiokuläre Hirninfarkte oder –blutungen. 
Wie  viele  und vor  allem welche  Patienten  so  schwer  betroffen  sind,  dass  sie  einer 
palliativmedizinischen  Betreuung  bedürfen,  ist  bisher  nicht  ausreichend  untersucht 
worden.  Hier  besteht  dringender  Handlungsbedarf,  zumal  symptomorientierte 
palliativmedizinische Konzepte für schwerbetroffene Schlaganfallpatienten bisher kaum 
Verbreitung gefunden haben und dementsprechend auch in den sehr erfolgsorientierten 
Therapieleitlinien der Fachgesellschaften fehlen.
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3.2 Prognostische Einschätzung und Therapiezieländerung
In  den  letzten  Jahren  wurden  erhebliche  Fortschritte  in  der  Akut-  und  der 
intensivmedizinischen  Behandlung  (z.B.  frühzeitige  Thrombolyse  bei  Hirninfarkten, 
Kraniektomie  bei  raumfordernden  Infarkten)  erzielt.  Aus  diesem  Grunde  überleben 
immer  mehr  Patienten  auch  gravierende  Schlaganfälle,  zum  Teil  allerdings  mit 
schwersten zerebralen Schädigungen.
Die  Folge  sind  bleibende  Behinderungen  schwersten  Ausmaßes  bis  hin  zum 
Wachkoma.  Für  derart  Betroffene  und ihre  Angehörigen wird  das  Leben  meist  mit 
einem Schlag über längere Zeiträume zu einem täglichen, quälenden Kampf. Hier steht 
die Medizin vor einem schwerwiegenden Dilemma ärztlicher Verantwortung, welches 
allerdings  keineswegs  neu  ist.  Der  unkritische  Einsatz  intensivtherapeutischer 
Maßnahmen in der Akutphase eines schweren Schlaganfalles bei eindeutig schlechter 
Prognose darf nicht hingenommen werden, da das Ergebnis dieser Maßnahmen meist 
dem erklärten oder mutmaßlichen Patientenwillen widerspricht. In solchen Fällen ist ein 
Verzicht  auf  ziellose  kurative  Therapie  einhergehend  mit  einer  optimalen 
palliativmedizinischen  Betreuung  die  einzig  richtige  Wahrnehmung  ärztlicher 
Verantwortung (15). 
Für eine Festlegung des Therapieziels im Sinne einer palliativmedizinischen Betreuung 
ist  somit  vor  allem  die  Prognose  von  Bedeutung,  da  diese  die  Grundlage  zur 
Einschätzung  der  späteren  Lebensqualität  darstellt.  Obwohl  bislang  evidenzbasierte 
Empfehlungen  oder  empirische  Richtlinien  zu  diesem  Thema  fehlen,  lässt  sich  die 
Prognose des schweren Schlaganfalles in einigen Fällen ausreichend genau abschätzen 
(39).  Patienten,  die  voraussichtlich  nach  kurzer  Zeit  sterben  oder  mit  schwersten 
neurologischen  Defiziten  überleben,  haben  meist  ausgedehnte  oder  ungünstig 
lokalisierte  Hirnparenchymläsionen  wie  größere  Hirnstamm-,  ausgedehnte 
Mediainfarkte  oder multiokuläre Hirninfarkte  oder -blutungen. Auch Multimorbidität 
stellt ein Kriterium für eine schlechte Prognose dar (39). 
Die  prognostische  Einschätzung  kann  jedoch  nicht  immer  mit  absoluter  Sicherheit 
erfolgen.  Bei  unsicherer  Prognose  sollten  selbstverständlich  die  Möglichkeiten  einer 
kurative Therapie weiter ausgeschöpft werden. Die Behandlung eines Schlaganfalles ist 
hierbei als Prozeß zu verstehen, in dessen Verlauf es jederzeit die Möglichkeit einer 
Therapiezieländerung gibt, welche mit dem behandelnden Team und den Angehörigen 
abgesprochen werden sollte (39).
Rechtlich  gesehen  trägt  der  Arzt  bei  fehlender  medizinischer  Indikation  für  eine 
Behandlungsmaßnahme  die  alleinige  Verantwortung  für  die  Entscheidung,  während 
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diese  bei  Vorliegen  mehrerer  medizinisch  indizierten  Behandlungsoptionen  vom 
Betreuer oder Bevollmächtigten getroffen wird. In der Praxis sollte der Arzt jedoch eine 
Konsensentscheidung zwischen allen Beteiligten anstreben (15).
Eine  Therapiezieländerung  ohne  Dialog  kann  bei  den  Angehörigen  mitunter  den 
Eindruck erwecken, der Patient werde aufgrund des Versagens bisheriger Maßnahmen 
oder  zugungsten  wirtschaftlicher  Betrachtungsweisen  einfach  „aufgegeben“.  Die 
Hintergründe einer solchen Entscheidung sind demnach möglichst klar zu begründen 
und konsequent umzusetzen, so dass spürbar wird, dass immer eine optimale Therapie 
angestrebt wird, auch wenn sich das Therapieziel geändert hat. 
Hierbei sind auch beispielsweise neurologische Frührehabilitation oder eine geriatrische 
Komplexbehandlung nicht als gegensätzliche Maßnahmen zur Palliativbehandlung zu 
verstehen, sondern lassen sich durchaus sinnvoll miteinander kombinieren (39).
Sofern  es  die  Wahrnehmungs–  und  Auffassungsfähigkeit  des  betroffenen  Patienten 
zulässt, sollte stufenweise von ärztlicher Seite eine möglichst umfassende Aufklärung 
über die vorliegende Erkrankung vermittelt werden, wobei prognostische Aussagen ein 
großes Maß an Einfühlungsvermögen erforderlich machen. Im palliativmedizinischen 
Kontext,  d.h.  bei  sehr  schweren  Schlaganfällen,  ist  diese  Art  des  „Arzt-Patienten-
Gespräches“  eher  selten  durchführbar.  Eine  solche   differenzierte 
Informationsübermittlung  ist  andererseits  bei  Patienten  mit  Locked-in-Syndrom 
durchaus möglich. Das Locked-in-Syndrom geht  nicht  mit  einer  Einschränkung des 
Bewusstseins einher und muss deshalb von den Bewusstseinsstörungen abzugrenzen, 
wie  beispielsweise  Koma,  persistent  vegetative  state  und   minimal  conscious  state  
(Giacino et al. 2002).  Diese Bewusstseinsstörungen sind exakt zu diagnostizieren und 
voneinander abzugrenzen, um prognostische Fehleinschätzungen zu vermeiden. 
3.3. Palliativmedizinisch relevante Syndrome
Im  folgenden  werden  schwere  neurologische  Defizite  beim  schweren  Schlaganfall 
beschrieben,  die  eine  Beteiligung  des  Patienten  an  den  komplexen 
Entscheidungsprozessen verhindern, auch wenn diese Patienten vollständig (wie beim 
Locked-In-Syndrom)  oder  partiell  (wie  beim  Minimally  Conscious  State) 
wahrnehmungsfähig sind. 
3.3.1. Das Locked-In-Syndrom (49)
bezeichnet  einen  Zustand,  in  dem  ein  Mensch  bei  erhaltenem  Bewusstsein  fast 
vollständig unfähig ist, sich sprachlich oder durch Bewegungen verständlich zu machen 
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(locked-in = eingeschlossen). Die Kommunikationsmöglichkeiten nach außen ergeben 
sich  meist  nur  durch  die  erhaltene  vertikale  Augenbeweglichkeit.  Wenn  auch  diese 
verloren gegangen ist, ist die Verwendung eines Brain-Computer Interfaces die letzte 
verbleibende Möglichkeit, dem Betroffenen die Kommunikation mit der Außenwelt zu 
ermöglichen.  Visuelle  –  und  akustische  Wahrnehmung  sind  völlig  intakt;  kognitive 
Prozesse ebenso.
Zu den Ursachen des Locked-In-Syndroms zählen insbesondere beidseitige Läsionen im 
ventralen  Bereich  des  Pons,  selten  auch  im  Mittelhirn  oder  auf  beiden  Seiten  der 
Capsula  interna.  Den  Läsionen  liegt  häufig  eine  Thrombose  der  Arteria  basilaris 
zugrunde. 
Bei einer Schädigung im Bereich des Pons sind vertikale Blickbewegungen möglich. 
Mit solchen Augenbewegungen ist eine elementare Verständigung möglich, wenn ein 
entsprechender Code vereinbart wird.
Gewöhnlich muss der Patient wegen der Schluckstörung (Dysphagie) künstlich ernährt 
werden. Die Betreuung von locked-in-Patienten erfordert ein hohes Maß an Sensibilität, 
denn  (wie  bereits  erwähnt)  sind  diese  Kranken  in  vollem  Umfang  bewusst 
wahrnehmungsfähig.  Dieses  Syndrom  ist  äußerst  schwerwiegend  und  weist  eine 
erhebliche  Mortalitätsrate  auf;  eine  teilweise  Besserung  ist  aber  möglich  (49), 
insbesondere wenn umschriebene Ponsblutungen zugrunde liegen.
3.3.2. Das Koma
Dieser Zustand ist eine schlafähnliche Bewusstseinsstörung, bei der Wahrnehmung und 
Wachheit aufgehoben sind. Die Augen des Patienten sind geschlossen, und der Patient 
lässt  sich  nicht  erwecken,  jedoch  sind  unterschiedliche  Abwehrreaktionen  auf 
Schmerzreize, abhängig von der Tiefe des Komas, möglich (42). 
Aus dem Koma kann sich der der persistent vegetative state  entwickeln.
3.3.3. Persistent  vegatitive state (PVS;  synonym: Apallisches Syndrom , Wachkoma)
In der angloamerikanischen Literatur  ist der 1972 von Jennett  und Plum eingeführte 
Begriff „persistent vegetative state“ am gebräuchlichsten, während sich hierzulande der 
Begriff  „apallisches  Syndrom“  (Pallium  =  Hirnmantel,  d.h.  Kortex)  etabliert  hat, 
welcher  allerdings  anatomisch  ungenau  ist,  denn  nicht  immer  liegen  ausgedehnte 
kortikale Läsionen zugrunde; auch primäre beidseitige Läsionen des Marklagers oder 
des  Thalamus  können  zum apallischen  Syndrom führen  (42).  Weitgehend  synonym 
wird  auch  der  Begriff  Wachkoma  (lat.  coma  vigile)  verwendet.  Per  definitionem 
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spiegelt  das  apallische  Syndrom  nach  Expertenmeinung  eine  Bewusstseinsstörung 
wider, bei der die willkürliche Reaktionsfähigkeit auf äußere Reize aufgehoben und eine 
bewusste Wahrnehmung der eigenen Person und der Umwelt nicht möglich ist (41). Bei 
den  Betroffenen  fehlen  jegliche  Hinweise  auf  eine  bewusste  Wahrnehmung  der 
Umgebung  oder  der  eigenen  Person.  Auch  Sprachverständnis  und  expressive 
Sprachfunktionen sind aufgehoben. Es existiert ein Schlaf-Wachrhythmus, bei dem die 
Patienten intermittierend wach sind und die Augen geöffnet haben, sie zeigen jedoch 
keinerlei willkürliche Reaktionen auf visuelle, akustische, taktile oder nozizeptive Reize 
(41).
Die  Auffassung,  jegliche  bewusste  Wahrnehmung  der  eigenen  Person des  Patienten 
oder seiner Umgebung seien erloschen, wird sehr kontrovers diskutiert und lässt sich 
heute noch nicht in ausreichendem Maße beantworten. (44). In einigen Fällen konnten 
mit Hilfe elektrophysiologischer und funktioneller bildgebender Verfahren elementare 
kognitive  Prozesse  bei  apallischen  Patienten  nachgewiesen  werden  (56),  die  in  der 
klinischen Untersuchung nicht eruierbar sind.
Da bei  intaktem Hirnstammstrukturen  vegetative  Funktionen,  insbesondere Kreislauf 
und Atemfunktionen erhalten  bleiben,  können apallische  Patienten   bei  guter  Pflege 
ohne jegliche technische Unterstützung, wie zum Beispiel künstlicher Beatmung, evtl. 
jahre- bis jahrzehntelang überleben. Sie sind vollständig hilflos und pflegebedürftig. 
Die  prognostische  Einschätzung  ist  von  besonderer  klinischer  Bedeutung: 
Expertengremien  gehen  davon  aus,  dass  etwa  12  Monate  nach  Beginn  eines 
persistierenden vegetativen  Syndroms nach traumatischer  Hirnschädigung (bei  nicht-
traumatischen Schädigungen,  insbesondere bei Hypoxie schon nach 3 Monaten),  das 
apallische Syndrom als irreversibel anzusehen ist (42). 
Eine Erholung nach dieser Zeit  ist sehr selten beschrieben worden, und die wenigen 
beschriebenen Patienten blieben schwerst behindert,  wenngleich in begrenztem Maße 
kommunikationsfähig  (44).  Positivere  prognostische  Einschätzungen  fußen 
möglicherweise zumindest zum Teil auf Fehldiagnosen. Eine retrospektive Studie von 
Andrews  1996  ergab  einen  Anteil  von  43%  irrtümlicher  Diagnosen  des  PVS,  die 
insbesondere dann auftraten, wenn die Patienten aufgrund der Zerstörung der Sehrinde 
erblindet  waren,  was  leicht  übersehen  werden  kann  (48).  Die  prognostische 
Einschätzung der bleibenden Behinderung im Falle  einer  Restitution  des apallischen 
Syndroms  kann  im  Einzelfall  große  Schwierigkeiten  bereiten;  computer-  oder 
kernspintomographische  Befunde  über  Lokalisation  und  Ausdehnung  der  cerebralen 
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Läsionen können Anhaltspunkte geben, auch wenn systematische Untersuchungen zur 
prognostischen Aussagekraft noch fehlen (41). 
3.3.4. Minimally conscious state (MCS)
Die  American  Academy  of  Neurology   definierte  im  Jahre  2002   den  “minimally 
conscious state  (MCS)“ als  einen Zustand mit  schwer veränderter  Bewusstseinslage, 
charakterisiert  durch  eindeutiges  Verhalten  der  Patienten,  das  auf  bewusstes 
Wahrnehmen der eigenen Person und der Umwelt schließen lässt, wodurch es sich vom 
apallischen Syndrom unterscheidet. Der MCS entwickelt sich aus dem Koma oder dem 
apallischen  Syndrom,  kann  vorübergehend  bestehen  und  eine  weitere  klinische 
Besserung einleiten, aber auch ein permanenter Zustand sein. Über den Verlauf und die 
Prognose ist nur wenig bekannt (43).
Auch bei Schlaganfallpatienten, die an schweren neuropsychologischen Defiziten (z.B. 
Aphasien)  leiden,  kann  die  Mitwirkung  an  therapeutischen  Entscheidungsprozessen 
erheblich eingeschränkt sein, so dass die Angehörigen, die in der Regel als Betreuer 
bestellt  werden,  eine  besonders  wichtige  Rolle  spielen,  wenn  es  darum  geht,  den 
weiteren Behandlungsweg zu planen. 
3.4. Die Rolle der Angehörigen
Die Einbindung der Angehörigen in therapeutische Entscheidungsprozesse beginnt mit 
einer behutsamen Aufklärung über die (ungünstige) Prognose, ein elementares Prinzip 
der  Palliativmedizin.  Aufgrund der  häufig  unzureichenden  Kommunikationsfähigkeit 
des schwer betroffenen Schlaganfallpatienten fungieren in erster Linie die Angehörigen 
als „Sprachrohr“ des Patienten. Dabei gilt es zu beachten, dass sich die Angehörigen in 
einer extrem belastenden Situation befinden. Neuere Umfragen haben ergeben, dass sich 
Angehörige  von  Schlaganfallpatienten  in  ihrer  als  hoffnungslos  erlebten  Situation 
häufig  alleingelassen  fühlen  (39).  Die  Angehörigen  haben  nicht  nur  die  schwere 
gesundheitliche  Beeinträchtigung  eines  nahestehenden  Menschen  zu  verarbeiten, 
sondern werden oft gleichzeitig mit sozialen und wirtschaftlichen Sorgen konfrontiert, 
was  häufig  als  Katastrophe  erlebt  wird  (39).  Eine  Befragung  von  Angehörigen  in 
England ergab, dass sich mehr als die Hälfte schlecht über das Krankheitsbild informiert 
fühlten, ein Drittel die Ärzte als gehetzt erlebten und ein Fünftel die Behandlung als 
gleichgültig oder sogar feindlich erlebten (38). Dies verdeutlicht vor allem ein fehlendes 
kommunikatives Netz zwischen Arzt, Pflegepersonal und Betreuern, bzw. Angehörigen. 
Um  den  Patienten,  der  möglicherweise  auch  noch  in  seinen  kommunikativen 
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Fähigkeiten eingeschränkt ist, jedoch adäquat behandeln zu können, ist ein Dialog aller 
beteiligten unabdingbare Voraussetzung. 
Deshalb  müssen  behandelnde  Ärztinnen  und  Ärzte  das  Gespräch  mit  diesen 
Angehörigen  suchen  und  eine  situativ  angepasste,  stufenweise  Aufklärung  über  die 
Erkrankung  und  die  Prognose  anstreben  und  den  Angehörigen  schrittweise  in 
therapeutische  Entscheidungsprozesse  einbinden.  Vereinbarungen  über  regelmäßige 
Gespräche erleichtern den Kontakt und die Herstellung eines Vertrauensverhältnisses 
zwischen medizinischem Personal und Angehörigen, was unter anderem für die oben 
angesprochenen Entscheidungsprozesse außerordentlich wichtig ist. Die Dauer solcher 
Gespräche spielt erfahrungsgemäß eine eher untergeordnete Rolle. Viel wichtiger ist die 
Vermittlung  einer  Empathie,  die  den  Angehörigen  das  Gefühl  einer  verlässlichen 
ärztlichen und menschlichen Begleitung vermittelt. Regelmäßige kurze Gespräche über 
den Verlauf  und die  Prognose  der  Erkrankung werden deshalb  von emotional  stark 
belasteten  Angehörigen  als  große  Erleichterung  empfunden.  Dabei  sollte  schon  im 
ersten  Gespräch  festgelegt  werden,  welcher  Personenkreis  eingebunden  wird,  um 
Redundanzen und Konflikte zu vermeiden (39).
Ergänzend können Gesprächsgruppen für Angehörige dazu beitragen, dass diese sich 
mit  dem  Schlaganfall  und  seinen  Auswirkungen  für  die  Familie  konstruktiv  und 
pragmatisch  auseinandersetzen.  Besonders  bewährt  haben  sich  die  von  der  Stiftung 
Deutsche Schlaganfallhilfe gegründeten „regionalen Schlaganfallbüros“, die mit ihrem 
umfassenden  Beratungs-  und Vermittlungsangebot  den  Angehörigen  in  sozialen  und 
versicherungsrechtlichen Angelegenheiten helfen können.
Angehörige  leiden  unter  den  Folgen  des  Schlaganfalls  von  Familienangehörigen 
erheblich,  insbesondere wenn eine intensive Pflege und Betreuung rund um die Uhr 
erforderlich ist und nach Beendigung der Krankenhaus- und Rehabilitationsbehandlung 
keine Besserung der Situation absehbar ist. Die Aussicht auf solche Belastungen führen 
gehäuft  bei  betroffenen  Angehörigen  zu  ausgeprägten  Depressionen  und 
Gewissenskonflikten  (40).  Hierbei  stellt  sich  die  zentrale  Frage,  ob  künftig  eine 
häusliche  Pflege  realistisch  erscheint  oder  eine  Unterbringung  des  Patienten  in  ein 
Pflegeheim erforderlich ist.
Inhaltlich müssen berufliche, familiäre und sonstige soziale Umstände eruiert werden, 
die  für  die  Planung  der  weiteren  Versorgung  und  die  effiziente  Umsetzung 
palliativmedizinischer  Maßnahmen  wichtig  sind.  Gleichzeitig  sollten  die  betroffenen 
Angehörigen  selbstverständlich  regelmäßigen  Kontakt  zu  Pflegekräften, 
Physiotherapeuten und Sozialarbeitern der Station aufrecht erhalten. Auch hier tragen 
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zeitlich  eingeplante  Gesprächsmöglichkeiten  dazu  bei,  Angehörige  in 
palliativmedizinische  Initiativen  einzubinden  und  deren  oft  weit  unterschätzte 
Verzweiflung  zu  mindern.  Gemeinsam  mit  dem  Team  einer  Station  kann  auf  der 
Grundlage  eines  guten  Kontaktes  mit  den  Angehörigen  das  individuelle 
palliativmedizinische Konzept geplant und verwirklicht werden. 
3.5.  Symptomorientierte  palliativmedizinische  Behandlung  beim  schweren 
Schlaganfall
Nach  der  Akutphase  eines  schweren  Schlaganfalles,  in  der  sich  die  Situation  des 
Patienten  stabilisiert  hat,  können  schwerste  Behinderungen  ohne  realistisches 
Rehabilitationspotential  persistieren.  In  Abhängigkeit  der  neurologischen  Ausfälle 
ergeben sich spezifische Probleme unterschiedlicher Ausprägung und Dynamik. 
In  der  Phase der  Akut-  und Rehabilitationsbehandlung ist  es  besonders wichtig,  die 
spezifischen  Probleme,  die  sich  aus  der  individuellen  Behinderung  eines  Patienten 
ergeben, zu erkennen und in das jeweilige Behandlungskonzept einzubeziehen. Dieses 
sollte  sowohl  mit  den  Angehörigen  des  Patienten  als  auch  mit  den  beteiligten 
Pflegekräften  besprochen werden und deren Zustimmung finden.  Wesentlich für das 
Gelingen  ist  hierbei,  die  kommunikativen  Fähigkeiten  des  Patienten,  soweit  sie 
vorhanden sind, auszuschöpfen und zu fördern. Dadurch ermöglicht man dem Patienten, 
die verbliebene Lebensspanne als wertvoll und zumindest teilweise als selbstbestimmt 
zu erleben. 
In  aktuellen  Befragungen  der  letzten  Jahre  hat  sich  gezeigt,  dass  gerade  im letzten 
Lebenjahr  eines  schwerstbetroffenen  Schlaganfallpatienten  die  Behandlung  der 
Hauptsymptome  Schmerzen,  Harninkontinenz  und  Depression  nur  unzureichend 
durchgeführt wurde, was dem Patienten Lebensqualität kostete (38). 
Insbesondere  die  veränderte  Bewusstseinslage  und  die  eingeschränkte 
Kommunikationsfähigkeit  des  Patienten  scheinen hierfür  verantwortlich  zu sein.  Die 
Erfassung dieser Faktoren (auch im Verlauf) ist jedoch für eine palliativmedizinische 
Betreuung von fundamentaler  Bedeutung,  da selbst  Kleinigkeiten  (aus  der  Sicht  des 
Außenstehenden)  für  den  Patienten  zwischen  Qual  und  Sinnfindung  entscheiden 
können.  Sinnvoll  ist  die  Entwicklung  eines  individuellen  symptomorientierten 
Behandlungsplanes, der mit den Angehörigen und dem Pflegepersonal abgestimmt und 
im  Verlauf  angepasst  werden  sollte.  Im  Folgenden  werden  palliativmedizinische 
Maßnahmen für den schweren Schlaganfall dargestellt, die zur Linderung und Kontrolle 
der in der Tabelle 3 (folgende Seite) aufgeführten Symptome beitragen können. 
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3.5.1.  Bewusstseins-  und  Kommunikations-
störungen
Die  Grundlage  der  Ausschöpfung 
kommunikativer  Möglichkeiten  bildet  eine 
differenzierte neuropsychologische Diagnostik, 
insbesondere  der  Aufmerksamkeitsleistungen 
(z.B.  Vigilanz)  und  der  Sprach-  und 
Sprechstörungen  (Aphasien,  Dys-  oder 
Anarthrien). So gilt es festzustellen, in welchen 
Ausmaß  Wahrnehmungsfähigkeit  und 
Sprachverständnis  noch  erhalten  geblieben 
sind,  in  welchem  Umfange  eine 
Kommunikation  mit  dem  Patienten  möglich  ist  und  auf  welche  Weise  eine 
Kommunikation  durchführbar  ist.  Basierend auf  den eingeschränkten  oder fehlenden 
Dialogmöglichkeiten  erfolgt  eine  individuell  angepasste  Form  der  regelmäßigen 
Kontaktaufnahme und Aufklärung über die  Situation.  Hier  ist  die  Einbeziehung und 
Aufklärung des  Pflegepersonals  und der  Angehörigen unabdingbarer  Bestandteil  des 
Behandlungsprozesses.  Die Einbeziehung von Logopäden oder Neuropsychologen ist 
sehr  wichtig  in  diesem  Zusammenhang,  da  in  der  Regel  die  Diagnostik  und 
Verlaufsdiagnostik sowie die Erstellung von speziellen Kommunikationsregeln, die den 
eingeschränkten Fähigkeiten des Patienten gerecht werden,  in der Regel Fachpersonal 
erfordert.  Zwar  gibt  es  allgemeine  Kommunikationsregeln  für  den  Umgang  mit 
Aphasikern;  allerdings  ist  Aphasie  nicht  gleich  Aphasie.  Sprachverständnis  und 
Sprachexpression können in unterschiedlichstem Maße betroffen sein. Somit gilt es, die 
Residualfähigkeiten des Patienten auszuschöpfen, ohne ihn zu überfordern
3.5.2. Psychopathologische Störungen
Bei schwer betroffenen Schlaganfallpatienten können sich Psychosyndrome wie Angst 
und Depression, pathologisches Weinen, Verwirrtheit u.a. manifestieren. So zeigen sich 
bei  Patienten  mit  Aphasie  oftmals  depressive  Verstimmungen  und  ausgeprägte 
Verzweiflung  über  die  Einschränkung  oder  den  Verlust  der  kommunikativen 
Fähigkeiten.  Auch  bei  den  psychischen  Störungen  gilt  es,  die  Kernsymptome  zu 
diagnostizieren und Kommunikationsmöglichkeiten auszuschöpfen. Angezeigt sind in 
diesem Zusammenhang nicht-medikamentöse Hilfen, wie Aufklärung und Gespräche, 
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Tab.3 (41): Palliativmedizinisch 
relevante Symptome beim schweren 
Schlaganfall
• Bewusstseins- und
      Kommunikationsstörungen
• Angst
• Depression
• Verwirrtheit, Unruhezustände
• Schmerzen
• Lähmung, Immobilität
• Spastik
• Schluckstörungen
• Hunger, Durst
• Inkontinenz
• Epileptische Anfälle
mit  dem  Ziel  der  kognitiven  Umstrukturierung  negativer  Denkmuster  sowie  die 
Verabreichung  von  Antidepressiva  in  Form  von  selektiven 
Seretoninwiederaufnahmehemmern  (SSRI),  wie  z.B.  Citalopram.  Mitunter  kann eine 
zusätzliche  Sedierung  mit  Pipamperon  dem  Patienten  helfen.  Bei  produktiven 
pychotischen Symptomen können Benzodiazepine (z.B. Diazepam) und Neuroleptika 
(z.B. Haloperidol, Risperidol, Olanzapin) verabreicht werden. Vorsicht ist geboten bei 
der  Gabe  von  atypischen  Neuroleptika  bei  dementen  Patienten  im  Hinblick  auf 
transitorisch ischämische Attacken und Schlaganfälle.
3.5.3. Schmerzen
Oftmals können schwer betroffene Schlaganfallpatienten Schmerzen nur eingeschränkt 
mitteilen.  Somit  ist  eine  frühzeitige  Schmerzdiagnostik  und –therapie  unabdingbarer 
Bestandteil  einer  palliativmedizischen Versorgung. Dabei  ist  eine Therapie nur nach 
Bedarf  oft  nicht  sinnvoll.  Häufig  anzutreffen  (bei  ca.  70%  der  Patienten)  ist  das 
Schulter-Arm-Syndrom  paretischer  Extremitäten  mit  Subluxation  im  Schultergelenk 
und Schwellung der paretischen Hand. Hier kommen peripher wirkende Analgetika und 
schwach  analgetisch  wirksame  Opioide  zur  Anwendung.  Auch  eine  konsequente 
Physiotherapie  unter  Vermeidung  schmerzauslösender  oder  –verstärkender  Stimuli 
sowie Kältepackungen sind wesentliche Komponenten der Schmerzbehandlung. 
Zentrale Schmerzsyndrome sind wesentlich seltener anzutreffen (ca. 8%), sind jedoch 
oft therapieresistent. Die Schmerzsyndrome manifestieren sich im Gesicht, ebenfalls als 
Schulter-Arm-Syndrom oder in der gesamten Körperhälfte kontralateral zur cerebralen 
Läsion.  Dieser  Schmerz  wird  durch  eine  Schädigung  zentraler,  in  die 
Schmerzwahrnehmung  und  Schmerzverarbeitung   involvierter  Zentren  (Kortex, 
Thalamus, Tractus spinothalamicus) generiert und ist partiell opioidresistent. Hier haben 
sich insbesondere Antikonvulsiva und Antidepressiva unter Berücksichtigung etwaiger 
Wechselwirkungen  bewährt.  Beispielsweise  Gabapentin  (initial  300  mg  pro  Tag, 
Aufsättigung auf 3 x 300 mg innerhalb von 3 Tagen), Amitryptilin (initial 25 mg pro 
Tag, Aufsättigung auf 3 x 25 mg innerhalb von 5 Tagen) und Lamotrigin (initial 25 mg,  
Aufsättigung auf 2 x 50 mg innerhalb von 2 Wochen).
Dekubitalulzera erfordern eine konsequente Anpassung der Lagerungsbedingungen.  
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3.5.4. Spastische Lähmungen 
Als Auswirkungen der Spastik können Kloni, Muskeltonuserhöhungen und Schmerzen 
den  Patienten  ebenso  quälen  wie  Lähmungen  und  Immobilität.  In  Zusammenarbeit 
zwischen  Pflegepersonal  und  Physiotherapeuten  ist  eine  individuell  angepasste 
Physiotherapie und Lagerung, auch zur Verhinderung von Kontrakturen, durchzuführen. 
Gemeinsame Therapieansätze und ein interdisziplinäres Konzept (z.B. Bobath) können 
hierbei hilfreich sein. 
Triggerfaktoren  (insbesondere  Schmerzreize),  die  eine  Spastik  verstärken  können, 
müssen  frühzeitig  erkannt  und  konsequent  behandelt  werden.  Zusätzlich  können 
antispastische  Medifkamente (Baclofen initial  2 x 5 mg oder Tizandin initial  2 mg) 
verabreicht werden, die allerdings sehr langsam aufdosiert werden sollten. Bei Spastik 
des Armes steht noch die Behandlung mit Botulinum-Toxin zur Verfügung.
3.5.5. Schluckstörungen
Zwar tritt  eine Dysphagie nur bei etwa 2 Prozent der Patienten mit  Schlaganfall  im 
chronischen  Stadium  auf;  bei  Nichterkennung  besteht  jedoch  die  Gefahr  einer 
Mangelernährung mit konsekutiver Verschlechterung der Prognose. Bei fortbestehender 
Dysphagie  sollte  deshalb  eine  PEG-Sonde  gelegt  werden,  sofern  dies  dem 
Patientenwillen  entspricht.  Wenn  allerdings  keine  Aspirationsgefahr  besteht,  ist 
häufiges  Absaugen  und  eine  geduldige  orale  Ernährung  angezeigt.  Bei  dieser 
Maßnahme ist die Unterstützung durch Logopäden sehr hilfreich. 
Im Falle einer ausgeprägten und für den Patienten belastenden Pseudohypersalivation 
können  Amitryptilin  (25-75  mg  täglich),  Clonidin  (0,15-0,3  mg  täglich)  oder 
Scopolaminpflaster  zum  Einsatz  kommen.  Eine  palliativmedizinisch  ausreichende 
Flüssigkeitszufuhr lässt sich auch durch eine subkutane Infusion sicherstellen. 
3.5.6. Inkontinenz
Harn- und Stuhlinkontinenz treten bei schweren Schlaganfällen regelmäßig auf, sind 
aber weniger direkt auf neurogene Störungen zurückzuführen, sondern treten vielmehr 
als  Folge  der  reduzierten  Mobilität  und  eingeschränkten  Mitteillungsfähigkeit  des 
Patienten  auf.  In  solchen  Fällen  ist  das  frühzeitige  Anlegen  eines  suprapubischen 
Katheters indiziert.Von wahrnehmungsfähigen Kranken werden Probleme hinsichtlich 
der  Kontinenz  als  beschämend  empfunden  und  bedürfen  einer  besonders  sensiblen 
Beachtung seitens der Pflegekräfte.
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3.5.7. Epileptische Anfälle
Symptomatische zerebrale Anfälle jeglicher Art sollten nach der Erstmanifestation mit 
antikonvulsiven  Medikamenten  behandelt  werden.  In  der  Regel  verwendet  man 
Carbamazepin  ret.  (initial  200  mg  täglich,  Aufdosierung  auf  600-800  mg  täglich 
innerhalb von 4 Tagen, weiter Dosisanpassung nach Serumspiegelkotrolle). Wegen des 
günstigen Nebenwirkungsprofiles sollten ältere Patienten mit Gabapentin (900-1500 mg 
täglich, Aufdosierung innerhalb einer Woche), Valproat (initial 2 x 500 mg ret) oder 
Lamotrigin (initial 25 mg, nur langsame Aufdosierung möglich) behandelt werden. 
Bei Anfallsserien kann Valporat i.v. aufgesättigt werden (initial 600-900 mg als Bolus, 
danach 1800 mg über 24 über Perfusor); anschließend erfolgt eine orale Fortsetzung 
dieser Medikation, wobei die Dosis an den Serumspiegel angepasst wird.
3.6. Fallbeispiele
Im  folgenden  sollen  einige  Fallbeispiele  dargestellt  werden,  die  verdeutlichen,  wie 
unterschiedliche Faktoren (z.B. Schwierigkeiten bei der prognostischen Einschätzung, 
die  individuelle  Situation  des  Patienten,  Einstellungen  von  Familienangehörigen, 
kulturelle  Aspekte  u.a.)  Einfluss  auf  die  therapeutischen  Entscheidungen  nehmen 
können und welche Dilemmata dabei auftreten können. 
Fallbeispiel 1(15)
Ein zuvor gesunder, 61 Jahre alter Ingenieur, berufstätig, verspürt beim Tennisspielen 
einen plötzlich eintretenden, heftigen Halsschmerz auf der linken Seite. Einige Stunden 
darauf entwickelt sich eine rasch progrediente Hemiparese rechts, begleitet von einer 
ausgeprägten globalen Aphasie. Als Ursache dieser Symptomatik wird mehrere Stunden 
später  bei  der  stationären  Aufnahme  ein  ausgedehnter  Mediainfarkt  links 
computertomographisch anhand der typischen Frühzeichen festgestellt. In der Duplex-
Sonographie  werden  die  typischen  Veränderungen  einer  Arteria  carotis  interna  - 
Dissektion sichtbar.  Da ein kompletter  Ausfall  des Mediastromgebietes  vorliegt  und 
schon  zu  viel  Zeit  seit  Beginn  der  Symptomatik  vergangen  ist,  kommt  eine 
Thrombolyse nicht mehr in Frage. Während der nächsten 36 Stunden entwickelt sich bei 
unveränderten  fokal-neurologischen  Defiziten  eine  fortschreitende 
Bewusstseinseintrübung,  der  ein  kompletter  Mediainfarkt  mit  beginnender 
Raumforderung zugrunde liegt (Kontroll-CCT (siehe Abb. 5)). 
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Abb. 5 (8): Fallbeispiel 1: Die cerebrale Computertomographie zeigt 
einen kompletten Mediainfarkt links mit erheblichem raumforderndem 
Ödem und konsekutiver Mittellinienverlagerung; daraus resultiert eine 
Kompression  des  linken  Seitenventrikels  und  ein  Liquoraufstau  im 
rechten  Seitenventrikel.  Der  zusätzliche  komplette  Posteriorinfarkt 
links  ist  sekundär  durch  die  intrakranielle  Raumforderung  und  die 
daraus  resultierende  Kompression  der  A.  cerebri  posterior  am 
Tentoriumrand entstanden.  Dieses Bild (drei  Tage nach Beginn  der 
klinischen Symptomatik) dokumentiert eine infauste Prognose. 
Bereits zu diesem Zeitpunkt ist die vitale Bedrohung durch die intrakranielle Druck- 
erhöhung  trotz  intensiver  Therapiemaßnahmen  auf  der  Stroke  Unit  absehbar.  Daher 
wird mit den Angehörigen des Patienten die Behandlungsoption einer wahrscheinlich 
lebensrettenden  Kraniektomie  und  die  dabei  zu  erwartenden  Konsequenzen  für  den 
Patienten (bleibende schwere Behinderung mit Aphasie und hochgradige Hemiparese) 
besprochen.  Obwohl  eine  Patientenverfügung  nicht  vorliegt,  lässt  sich  aufgrund 
offensichtlich sehr enger Bindungen innerhalb der Familie der mutmaßliche Wille des 
Betroffenen anhand der Angaben der Angehörigen eindeutig feststellen. Er habe immer 
größten  Wert  auf  eine  gesundheitsbewusste  Lebensführung  und  persönliche 
Unabhängigkeit gelegt. Mitunter habe er mehrfach darauf hingewiesen, dass ein Leben 
mit  schweren  Behinderungen  für  ihn  nicht  in  Frage  käme.  Im Hinblick  auf  dieses 
Wissen wurde auf eine operative Dekompression verzichtet. Am vierten Tag verstirbt 
der  Patient  an  den  Folgen  der  transtentoriellen  Einklemmung  bei  zunehmendem 
Hirnödem.
36
Fazit:  Da schon zum Zeitpunkt der stationären Aufnahme ein kompletter Infarkt links 
mit beginnender Raumforderung vorliegt, erscheint von Anfang an eine Erholung des 
Patienten  ohne  zurückbleibende  schwerste  Behinderungen  unrealistisch.  Da  kein 
dokumentierter  Patientenwille  vorliegt,  muss  das  weitere  Vorgehen  mit  den 
Angehörigen besprochen werden. Der mutmaßliche Wille des Patienten kann aufgrund 
der Aussagen der Angehörigen hinreichend eruiert werden und legt einen Verzicht auf 
weitere lebensverlängernde Maßnahmen nahe. In diesem Zusammenhang zu bedenken 
ist jedoch, dass sich die Einstellung des Patienten in gesunden Tagen deutlich von der 
Einstellung im Krankheitsfall  unterscheiden kann. Der Wille  zu überleben und unter 
extrem ungünstigen Bedingungen weiterzuleben ist möglicherweise stärker als man sich 
dies in gesunden Tagen vorzustellen vermag (39). 
Fallbeispiel 2 (15)
Ein 48 Jahre alter Schlosser italienischer Abstammung, verheiratet und Vater von drei 
minderjährigen Kindern, wird nachts auf der Straße  mit einer hochgradigen Hemiparese 
Abb. 6 (8):                      
Fallbeispiel 2: Cerebrale Computertomographie zum 
Zeitpunkt der stationären Aufnahme; es demarkiert 
sich bereits ein ausgedehnter Mediainfarkt links mit 
beginnendem  Ödem.  Unter  Berücksichtigung  der 
klinischen  Befunde  (beginnende  Bewusstseins- 
trübung,  globale  Aphasie,  Hemiplegie  rechts)  und 
des relativ jungen Alters des Patienten deutet dieser 
Befund  darauf  hin,  dass  sich  ein  maligner 
raumfordernder Mediainfarkt entwickeln wird. 
Fremdanamnestisch  lässt  sich  ein  ausgeprägter  Zigarettenkonsum (40 Zigaretten  pro 
Tag) als einziger Gefäßrisikofaktor feststellen. Wie in Erfahrung gebracht werden kann, 
37
rechts  und  in  somnolenten  Zustand 
vorgefunden.  Es  kann  ermittelt 
werden, dass er vor circa 4 Stunden in 
gesundem  Zustand  ein  Lokal 
verlassen  hatte.  Bei  der  stationären 
Aufnahme  wird  eine  Hemiplegie 
rechts  sowie  eine  globale  Aphasie 
festgestellt; das Computertomogramm 
zeigt  eine  beginnende 
Infarktdemarkierung  im  gesamten 
Mediastromgebiet  links  (Abb.  6).  In 
der  CT-Angiographie  wird  ein 
Verschluss  der  Arteria  media  links 
erkennbar.  Aufgrund  des  unklaren 
Zeitfensters  sowie  der  ausgedehnten 
Infarktdemarkierung im CCT ist eine 
Thrombolyse kontraindiziert.
wurde der  Patient  zwei  Jahre zuvor  wegen einer  transitorisch  ischämischen  Attacke 
(TIA) im Mediastromgebiet links in einer auswärtigen Klinik behandelt. Die daraufhin 
prophylaktisch  verordnete  Medikation  von  ASS  täglich  wurde  vom  Patienten  nach 
wenigen  Wochen  nicht  mehr  eingehalten.  Der  Patient  wird  nach  Ablauf  der  oben 
genannten  Untersuchungen  auf  die  Stroke  Unit  verlegt.  Dort  entwickelt  sich  eine 
zunehmende  Bewusstseinseintrübung.  Das  Kontroll-CCT  zeigt  eine  beginnende 
Ödementwicklung  im  infarzierten  Mediastromgebiet.  Da  keine  Patientenverfügung 
vorliegt,  werden  die  Angehörigen  nach  dem  mutmaßlichen  Willen  des  Patienten 
bezogen auf eine solche Situation befragt und eingehend über die Ernsthaftigkeit der 
Erkrankung  sowie  über  die  Therapieoption  einer  potentiell  lebenserhaltenden 
Kraniektomie  informiert.  Nach  eingehender  Erörterung  kommt  die  Familie  zu  dem 
Ergebnis,  dass  der  Patient  allein  schon  wegen  seiner  Kinder  ein  Leben  auch  mit 
schweren  Behinderungen  befürwortet  hätte.  Daraufhin  wird  die  Kraniektomie 
durchgeführt  (Abb. 7); der Patient wird nach dreiwöchiger Akuttherapie weitere vier 
Monate  in  unserer  Klinik  für  neurologische  Frührehabilitation  behandelt.  Er  bleibt 
jedoch hochgradig aphasisch und rollstuhlpflichtig. Nun lebt er zuhause und wird mit 
großer Fürsorge von seiner Ehefrau und seinen Geschwistern versorgt.
Abb. 7 (8): Fallbeispiel 2: Zwei Tage nach Kraniektomie stellt sich der ausgedehnte Mediainfarkt mit  
raumforderndem Ödem dar. Die Schwellung kann sich aufgrund der Kraniektomie und der Duraplastik 
nach lateral ausdehnen, wodurch die lebensbedrohliche transtentorielle Einklemmung verhindert wird. 
Fazit: Letztendlich bleibt unklar, ob der mutmaßliche Patientenwille oder vielmehr der 
Wunsch  der  Familie  erfüllt  wurde  und  ob  sich  die  Familie  zum  Zeitpunkt  der 
Entscheidung über die Tragweite der bleibenden Behinderung bewusst war. Laut zweier 
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Studien der Europäischen Verkehrsopferhilfe aus den Jahren 1993 und 1995 (40) ergibt 
sich, dass ein Jahr nach dem Ereignis 90% der Familien emotional ausgebrannt, sozial 
isoliert  und  finanziell  ruiniert  sind.  Aus  einer  weiteren  Studie  von  Familien  mit 
Wachkomapatienten  geht  hervor,  dass  diese Menschen oft  ein Leben voller  Zweifel 
führen, von Schuldgefühlen geplagt werden, etwas zur Unterstützung der Angehörigen 
unterlassen  zu  haben;  es  fehlt  auch  an  emotionalem  Rückhalt  und  sozialer 
Wertschätzung für die Pflege (40). Möglicherweise mag im vorliegenden Fall auch die 
kulturelle Auffassung über die Integrität der Familie eine Rolle bei der Entscheidung 
gespielt  haben,  da  in  südlichen  Ländern  der  familiäre  Zusammenhalt  eine  große 
Bedeutung hat und die sozialen Bindungen hier oftmals stärker sind. Hier wird deutlich, 
dass Lebensqualität nur ein sehr subjektives und persönliches Konstrukt sein kann und 
Annahmen über die Lebenszufriedenheit des Patienten seitens anderer Personen oft nur 
deren eigene Sichtweisen und Einstellung widerspiegeln.
Fallbeispiel 3(8)
Während  eines  Urlaubs  in  Spanien  erleidet  ein  58  Jahre  alter  Zeitungsreporter 
(verheiratet,  keine  Kinder)  eine  akute  Tetraparese  mit  stuporöser 
Bewusstseinseintrübung  und  Ateminsuffizienz.  Die  Primärversorgung  mit  Intubation 
und  maschineller  Beatmung  findet  noch  am  Urlaubsort  statt.  Ursächlich  werden 
kernspintomographisch  bilaterale  umschriebene  Infarkte  im  Bereich  der  Medulla 
oblongata  nachgewiesen  (Abb.8).  Die  MR-Angiographie  lässt  eine  Dissektion  der 
Arteria vertebralis links vermuten, die wohl als Normvariante das Stromgebiet der ipsi- 
und  kontralateralen  Arteria  cerebelli  inferior  posterior  versorgt  und  daher  als 
Emboliequelle  der  beiderseitigen  Hirnstamminfarkte  in  Frage  kommt.  Darum  wird 
zunächst  eine  i.v.  Antikoagulation  mit  Heparin  durchgeführt,  später  mit  Macumar 
fortgesetzt. Eine Woche später wird der Patient tracheotomiert, sediert und beatmet in 
unsere Klinik verlegt.  Nach Ausschleichen der Sedierung zeigt  sich eine hochgradig 
rechtsbetonte Tetraparese. Der Patient kann während der nächsten zwei Wochen von der 
Beatmung  entwöhnt  werden.  Bei  schwerer  Dysarthrie  und  Dysphagie  muss  die 
Ernährung über eine PEG-Sonde durchgeführt werden; eine massive Pneumonie kann 
antibiotisch  beherrscht  werden.  Anschließend  wird  der  Patient  drei  Monate  lang  in 
unserer Klinik für Frührehabilitation behandelt: Die Paresen sind rückläufig, ebenso die 
Sprech- und Schluckstörungen. Lediglich eine leichte spastisch-ataktische Gangstörung 
sowie  eine  minimale  Dysarthrie  bleiben  bestehen,  so  dass  der  Patient  letztendlich 
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selbständig und in seiner Lebensqualität nur geringfügig beeinträchtigt aus der Klinik 
entlassen werden kann. 
    
Abb.  8  (8): Fallbeispiel  3:  Cerebrale  Kernspintomographie  zwei  Tage  nach  Beginn  der  klinischen 
Symptomatik: Links betonte frische Infarzierung im Bereich der Medulla oblongata beidseits (linkes Bild 
T2-Wichtung, rechtes Bild Diffusionswichtung). 
Fazit:  Trotz  initial  dramatischer  neurologischer  Ausfälle  einschließlich  eines 
inkompletten  Locked-in-Syndroms  und  unsicherer  Prognose  erscheint  aufgrund  des 
kernspintomographischen  Infarktmusters  dennoch  von  Anfang  an  eine  recht  gute 
Erholung zumindest  möglich.  Dieser  Sachverhalt  wurde sowohl mit  der Ehefrau  als 
auch später mit dem Patienten ausführlich besprochen. Somit stand eine Einschränkung 
der  intensivtherapeutischen  Maßnahmen  zu  keinem  Zeitpunkt  zur  Diskussion. 
Sicherlich haben die außerordentliche Motivation und Zuversicht des Patienten während 
der  Behandlung sowie die Unterstützung durch die  Ehefrau und Freunde im großen 
Maße  zum  günstigen  Verlauf  beigetragen.  Dies  zeigt  die  Wichtigkeit  des  sozialen 
Umfeldes auf, welches in diesem Falle bewirkt, dass der Patient trotz der Rückschläge 
seine Motivation nicht verliert. 
Fallbeispiel 4(39) 
Ein zuvor gesunder, 64 Jahre alter Autohändler mit eigenem Unternehmen (verheiratet, 
zwei Kinder) bemerkt eine leichte Halbseitenlähmung rechts sowie eine verwaschene 
Sprache. Einige Stunden später zeigt sich bei der Aufnahmeuntersuchung klinisch eine 
leichte Dysarthrie und eine latente Hemiparese rechts. Aufgrund des unauffälligen CCT 
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wird  ursächlich  ein  blander  Hirnstamminsult  diagnostiziert  und  eine  i.v. 
Heparinisierung  begonnen.  Der  Patient  leidet  unter  einer  schon  lange  bestehenden 
arteriellen Hypertonie, die aber medikamentös gut eingestellt ist. Zunächst bleibt auf der 
Stroke  Unit  der  klinische  Befund  stabil,  24  Stunden  später  jedoch  weitet  sich  die 
Hemiparese subakut zu einer Tetraparese aus, der Patient wird zunehmend somnolent 
und schließlich respiratorisch insuffizient,  so dass eine notfallmäßige Intubation und 
Beatmung unumgänglich werden. Im Kontroll-CCT findet sich jetzt eine rechtsbetonte 
bilaterale  Infarktdemarkierung  im Bereich  der  Brücke im Anfangsstadium.  Die  CT-
Angiographie  zeigt  einen  Verschluss  im proximalen  Abschnitt  der  Arteria  basilaris. 
Eine  Thrombolyse  kommt  aufgrund der  Gefahr  der  Einblutung  nicht  in  Frage.  Die 
Behandlung  wird  auf  der  Intensivstation  fortgesetzt.  Nach  Ausschleichen  der 
sedierenden  Medikation  findet  sich  ein  vollständiges  Locked-in-Syndrom.  In 
begrenztem Umfang ist  eine Verständigung über die Augenmotorik möglich (Augen 
öffnen oder schließen). Nach wenigen Tagen erfolgt eine Tracheotomie, nach insgesamt 
zwei  Wochen  kann  der  Patient  von  der  Beatmung  entwöhnt  werden. 
Kernspintomographisch  stellt  sich  schließlich  ein  rechtsbetonter  Brückenfußinfarkt 
beiderseits dar (Abb. 9). 
    
Abb. 9 (39): Fallbeispiel 4: Die cerebrale Kernspintomographie (zehn Tage nach Beginn der klinischen 
Symptomatik)  zeigt  einen ausgedehnten rechts betonten Ponsinfarkt  beidseits, der mit dem klinischen 
Bild eines inkompletten Locked in-Syndroms gut vereinbar ist. 
MR-angiographisch zeigt sich eine vollständig rekanalisierte  Arteria  basilaris.  In der 
Zusatzdiagnostik  kann  die  Ursache  des  Insultes  nicht  festgestellt  werden.  Die 
neurologische  Ausfallsymptomatik  bessert  sich  nach  viermonatiger 
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Rehabilitationsbehandlung  nur  geringfügig;  letztendlich  persistiert  eine  hochgradig 
linksbetonte  Tetraparese  mit  schwerer  Dysarthrie  und  Dysphagie  bei  suffizienter 
Spontanatmung über Tracheostoma und Ernährung über PEG-Sonde (39). 
Fazit: Da die Prognose in der Akutphase noch nicht hinreichend einzuschätzen war, 
wurden  die  notfallmäßige  Intubation  und  die  anschließende  intensivmedizinische 
Behandlung  unumgänglich.  Dem  mutmaßlichen  Willen  des  Patienten  entsprechend 
wurde, nachdem den Angehörigen das Locked-in-Syndrom detailliert erläutert worden 
ist,  vereinbart,  dass  im  Falle  vital  bedrohlicher  Komplikationen  auf  lebensrettende 
Maßnahmen  verzichtet  werden  soll.  Nachdem  sich  der  Patient  mit  schweren 
neurologischen Defiziten stabilisiert  hatte, war die spätere Tracheotomie nicht weiter 
aufschiebbar.  Im regelmäßigen  Kontakt  mit  dem Patienten  und seinen  Angehörigen 
haben  wir  den  Eindruck,  dass  dieses  Überleben  mit  massiven  Behinderungen  von 
beiden Seiten akzeptiert wird. Vor der Erkrankung wurde dies von der ganzen Familie 
für undenkbar gehalten. Diese veränderte Einstellung ist auch daran zu erkennen, dass 
der Patient bei der Rehabilitationsbehandlung hochmotiviert mitarbeitet (39).
Anhand dieser Kasuistiken lässt sich verdeutlichen, was sich auch im klinischen Alltag 
immer  wieder  herauskristallisiert:  Es  erweist  sich  oftmals  als  äußerst  schwierig,  die 
individuelle  Prognose  des  schweren  Schlaganfalles  vor  allem  in  der  Akutphase 
einzuschätzen.  Wichtige  Anhaltspunkte  hierfür  liefern  nicht  nur  der  klinisch-
neurologische  Befund  allein,  sondern  auch  computer-  und  kernspintomographische 
Untersuchungsmethoden.  Unter  Einbeziehung  aller  genannter  Verfahren  ergibt  sich 
letztendlich ein Gesamteindruck, der Aufschluss gibt über den zu erwartenden Verlauf, 
so  dass,  berücksichtigt  man  zusätzlich  die  Ätiologie  des  Insultes  und  die 
Begleiterkrankungen,  zumindest  teilweise  die  funktionelle  Auswirkung  des 
Hirnparenchymschadens abgeschätzt werden kann. 
Nach Einschätzung der Prognose müssen die potentiellen Therapieoptionen hinsichtlich 
ihrer  Risiken  und  Nutzen  abgewogen  werden.  Dies  gilt  vor  allem  dann,  wenn 
komplikationsträchtige  oder  invasive  Maßnahmen  in  Betracht  gezogen  werden,  die 
jedoch  lebensrettende  Auswirkungen  haben  können.  Ein  Beispiel  dafür  ist  die 
Thrombolyse oder die Kraniektomie bei Mediainfarkten. 
Eine  palliativmedizinische  Grundregel  besagt,  dass  auf  eine  aussichtslose  kurative 
Therapie zugunsten einer im Endeffekt höheren Lebensqualität verzichtet werden muss, 
d.h. eine intensivmedizinische Versorgung des Patienten ist nicht intendiert. Das heißt 
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aber  nicht,  dass  bereits  begonnene intensivmedizinische  Maßnahmen  abrupt  beendet 
werden sollen; dies wäre psychisch belastend, sowohl für die Angehörigen als auch für 
das  medizinische  Personal  und  zudem  völlig  unnötig.  Die  intensivmedizinischen 
Maßnahmen sollten in einer solchen Situation schrittweise reduziert werden. Auch die 
Durchführung einer  Hirntoddiagnostik  mit  dem Ziel,  die  Beatmung abzubrechen,  ist 
fragwürdig.  Bei schwerer Hirnschädigung ist  in der Regel nach Beendigung anderer 
intensivmedizinischer Therapien der Kreislauftod absehbar. Sekundäre Komplikationen 
(Infekte, kardiorespiratorische Insuffizienz, metabolische Entgleisungen) werden nicht 
behandelt und lebensverlängernde Maßnahmen, wie z.B. Reanimation und Intubation, 
werden nicht angewandt. Leider schließt dies ein Überleben des Patienten im schwerst 
beeinträchtigten  Zustand nicht  immer  aus.  Auch in diesem Falle  verbietet  sich jede 
Form der aktiven Sterbehilfe. 
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4. Schwer betroffene Patienten mit Multipler Sklerose
4.1. Verlaufsform der Multiplen Sklerose
Die  Multiple  Sklerose  ist  eine  schubförmig  oder  chronisch  progredient  verlaufende 
entzündliche Entmarkungs- 
krankheit  des  ZNS  und 
bedingt  oft  lebenslange 
physische  und  psycho-
soziale Implikationen. Wie 
viele  andere  chronische 
Erkrankungen  betrifft  sie 
alle  Lebensbereiche  des 
Patienten  und  wirkt  sich 
auf die Lebensqualität aus. 
Der Verlauf der Multiplen 
Sklerose  ist  variabel  und 
nicht  immer  vorhersagbar. 
Das  Spektrum  dieser 
Erkrankung  reicht  von 
milden  Schüben  mit 
nachhaltiger klinischer Re-
mission  bis  hin  zu 
aggressiv-progredienten 
Verlaufsformen mit rapider 
Verschlechterung  der 
neurologischen  Funktio-
nen.  Physische,  kognitive 
und  psychosoziale 
Einschränkungen  sind  bei 
schweren  Verläufen  die 
Folge  (siehe  Tab.4).  Zu 
Beginn  nimmt  die 
Erkrankung  bei  ca.  85% 
der  Fälle  einen 
schubartigen  Verlauf  an.  Die  Schübe  manifestieren  sich  mit  unterschiedlichen 
44
Tab.  4:  Physische,  kognitive  und  psychosoziale 
Beeinträchtigungen bei MS nach (16)
Physisch
• Verlust motorischer Funktionen
• Verlust sensorischer Funktionen
• Verlust der Sehfähigkeit 
• Dysarthrie
• Dysphagie
• Ermüdbarkeit
• Schmerz
• Spastizität/Verminderte Koordination
• Verlust der Blasenkontrolle
• Sexuelle Dysfunktion
Kognitiv 
• Verminderte Kurzzeitgedächtnisleistungen
• Desorganisation
• Verlangsamte Denkprozesse
• Verlangsamte Informationsverarbeitung
• Verminderte Aufmerksamkeitsleistungen
• Herabgesetztes Urteilsvermögen
• Verminderte Entscheidungsfähigkeit
• Herabgesetztes Konzentrationsvermögen
• Vermindertes Abstraktionsvermögen
• Verminderte visuell-räumliche Organisation
• Veränderte Exekutivfunktionen
Psychosozial
• Depression
• Demenz
• Manisch-depressive Psychose
• Affektstörungen
• Stimmungsschwankungen
• Stress
• Verlust des Partners
• Soziale Isolation
• Finanzielle Einschränkungen
• Arbeitslosigkeit
• Rollenveränderung
• Verlust der Darmkontrolle
cerebralen und/oder spinalen Herdsymptomen und können Tage bis Wochen andauern 
(Abb.  x-y).  Sie  erfolgen  in  unregelmäßigen  Abständen  und bilden  sich  oftmals  nur 
unvollständig zurück. 
Abb. 10 (8): Sagittale T2-Sequenzen mit dem Nachweis der typischen balkennah assoziierten ovalär 
konfigurierten Entmarkungsherde (sog. Hahnenkamm-Phänomen)
Dadurch  entsteht  eine  zunehmende  Behinderung  des  Patienten  im  Laufe  sich 
wiederholender  Schübe.  Ein  initial  schubförmiger  Verlauf  mit  kompletter 
Rekonvaleszenz  kann  sich  jedoch  nach  Jahren  zu  einer  aggressiveren  Form 
weiterentwickeln. Diese bringt irreversible, fortschreitende Behinderungen mit sich und 
ist  in dieser Form insbesondere nach 20-jähriger Erkrankungsdauer anzutreffen. Somit 
kann  im Laufe  der  Erkrankung  die  Lebensqualität  progressiv  und stetig  abnehmen. 
Nach 15 Jahren brauchen bis zu  76% der Patienten eine ambulante Hilfe, ca. 75 % 
haben ihren Arbeitsplatz  aufgrund der Erkrankung verloren und bis zu 29% sind zu 
diesem Zeitpunkt bettlägerig. Die mittlere Überlebensrate von Beginn der Erkrankung 
an  beläuft  sich  auf  28  Jahre  für  Männer  und  auf  33  Jahre  für  Frauen.  Die 
Lebenserwartung  ist  um  7  Jahre  reduziert.  Die  häufigsten  Todesursachen  bei  MS-
Patienten sind die Infektion (16). Allerdings konnten in den letzten 15 Jahren mit den 
unten  skizzierten  immunmodulierenden  Substanzen  erhebliche  therapeutische 
Fortschritte erzielt werden, die auch die Prognose günstig beeinflussen, so dass auch in 
Zukunft die Anzahl der schwerst betroffenen Patienten abnehmen wird.
Diagnostisch  wegweisend  ist  neben  der  klinischen  Symptomatik  der  vom 
Erkrankungsbeginn  an  pathologische  MRT-Befund.  Es  finden  sich  multilokuläre 
Läsionen  in  der  weißen  Substanz  meist  mit  periventrikulär  verstärkter  Ausprägung 
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(Abb.11a,b und Abb.12 a,b). Zusammen mit einer ausführlichen Anamnese, klinischen 
Untersuchung,  sowie  dem  Nachweis  typischer  Liquorbefunde  und  pathologischer 
evozierter Potentiale ist die Diagnose Multiple Sklerose gesichert (siehe Tab.5).
Abb. 11 a und b (8): 
a) Axiale T2-Sequenz mit dem Nachweis der periventrikulär akzentuierten Entmarkungsherde. 
b) Koronare Flair-Sequenz mit Darstellung der ausgedehnten periventrikulären Entmarkungsherde. 
Abb. 12 a und b (8): 
T1-Sequenz mit Nachweis periventrikulärer hypointenser Läsionen (sog. black holes),  zystische 
Läsionen als Ausdruck multilokulärer irreversibler Hirnparenchymläsionen. Dieser Befund spricht 
für eine hohe Läsionslast. 
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Tab. 5:  Diagnosekriterien der Multiplen Sklerose (16)
Klinische Schübe Objektivier-
bare 
Läsionen
Zusätzliche Daten, die zur Diagnose MS 
benötigt werden
Zwei oder mehr Zwei oder mehr Keine
Zwei oder mehr Eine Räumliche Dissemination im MRT sichtbar 
oder positiver Liquorbefund
und zwei oder mehr im MRT sichtbare 
Läsionen übereinstimmend mit MS
oder 
weitere klinische Schübe, welche eine 
andere Lokalisation implizieren
Ein Schub Zwei oder mehr Zeitliche Dissemination (zeitlich 
progredientes Auftreten neuer Herde)
im MRT sichtbar 
oder 
zweiter klinischer Schub
Ein Schub 
(monosymptomatisch)
Eine Räumliche Dissemination im MRT sichtbar 
oder 
positiver Liquorbefund und zwei oder mehr 
im MRT sichtbare Läsionen 
übereinstimmend mit MS
oder 
zweiter klinischer Schub
Neurologisch 
fortschreitend seit 
Beginn der Erkrankung
Eine Positiver Liquorbefund und räumliche 
Dissemination hervorgerufen durch:
1) Neun oder mehr T2 Läsionen
2) zwei oder mehr spinale Läsionen
3) Vier bis acht Hirnläsionen und einer 
Spinalläsion
4) Abnorme VEP mit vier bis acht 
Hirnläsionen 
5) Abnorme VEP mit weniger als vier 
Hirnläsionen und einer Spinalläsion
und  zeitliche Dissemination im MRT oder 
fortlaufende Progression über ein Jahr
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4.2. Therapieoptionen für Patienten mit Multipler Sklerose
Es gibt keine definitive Heilung für diese Erkrankung, jedoch existieren eine Reihe von 
Therapieoptionen,  die  den Verlauf  sowie die  akuten  Schübe der MS aufhalten  bzw. 
lindern können. 
Als etablierte Therapieoptionen stehen folgende immunmodulierende und in Bezug auf 
Schubrate,  Progression  und  Behinderung  prophylaktisch  wirksame  Substanzen  zur 
Verfügung: Interferon Beta 1a (Avonex, Rebif), Interferon Beta 1b (Betaseron)(24, 25), 
Glatirameracetat  (Copaxone),  Natalizumab  (Tysabri)  (57,  58)  sowie  Mitoxantrone 
(Novantrone) (17). Vor allem das letztgenannte Medikament, ein Chemotherapeutikum, 
hat sich bei progredienten Formen der MS bewährt (24, 25, 26). Die oben genannten 
Medikamente  sollten  nach  den  Empfehlungen  der  Expertenkommissionen  schon  zu 
einem frühen Zeitpunkt der MS eingesetzt werden. Darüber hinaus konnte in Studien 
festgestellt werden, dass eine früh beginnende immunmodulatorische Behandlung von 
Patienten mit  nur einem Schub und diskreten Veränderungen im MRT die Prognose 
deutlich verbessern kann (24). 
Trotz der eindeutigen Erfolge handelt es sich auch bei den Immuntherapien nicht um 
kurative Maßnahmen. Leider gibt es noch die schweren Verlaufsformen der MS, die mit 
Immuntherapien  nicht  hinreichend  behandelt  werden  können.  Hiervon  betroffene 
Patienten  können  nur  in  einem vielschichtigen  palliativen  Gesamtkonzept  behandelt 
werden (35, 36, 37).
4.3. Aufklärung des Patienten
Sofern es der emotionale und kognitive Zustand des betroffenen Patienten zulässt, sollte 
eine  ausführliche  Aufklärung  von  Seiten  des  Arztes  über  die  Art  der  Erkrankung, 
mögliche Behandlungsoptionen sowie über die Prognose der vorliegenden Erkrankung, 
soweit  absehbar,  erfolgen.  Dieses  erste  Gespräch gelingt  angesichts  der  verfügbaren 
Therapiemöglichkeiten meist recht gut und ist außerordentlich wichtig sowohl für den 
Patienten  als  auch  für  den  Arzt,  da  es  die  Basis  für  gegenseitiges  Vertrauen  und 
zukünftige Entscheidungsprozesse bildet. Es dient sowohl dem Informationsaustausch 
als auch der Schaffung einer gemeinsamen Grundlage, auf der zu späteren Zeitpunkten 
Therapiekonzepte besprochen und ausgearbeitet werden können. 
Die  behutsame  Aufklärung  über  die  Prognose  (siehe  Tab.6,  nächste  Seite),  ein 
elementares Prinzip der Palliativmedizin, richtet sich an die Angehörigen, falls der 
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Tab. 6: Prognostische Faktoren der Multiplen Sklerose (16)
Günstige Faktoren Ungünstige Faktoren
Weibliches Geschlecht Männliches Geschlecht
Wenige Symptome zu Beginn der 
Erkrankung
Optikusneuritis oder sensorische Defizite 
zu 
Beginn der Erkrankung
Multiple Symptome zu Beginn der 
Erkrankung
Lange Intervalle zwischen den initialen 
Schüben
Motorische oder zerebelläre/ 
Hirnstammsymptome zu Beginn der 
Erkrankung
Geringe Rückfallquote in den ersten 
Jahren
Kurzes Intervall zwischen dem ersten und 
dem zweiten Schub
Komplette Remission nach den ersten 
Schüben
Hohe Rückfallquote in den ersten Jahren
Keine Behinderung in den ersten Jahren 
der Erkrankung
Inkomplette Remission nach den ersten 
Schüben
Nur wenige erkennbare Läsionen im 
MRT
Frühe Behinderung, einhergehend mit 
klinisch progressiver Symptomatik
 
Hohe Läsionsdichte im frühen MRT
Patient selbst zu einem Aufklärungsgespräch nicht in der Lage ist, was bei Patienten mit 
der Erstmanifestation einer Multiplen Sklerose sehr selten der Fall ist.
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4.4. Prognose
Neuere Studien weisen darauf hin, dass der Langzeitverlauf der MS im allgemeinen 
günstiger ist als man bisher annahm. So waren 30 Jahre nach Erkrankungsbeginn 14% 
der Patienten auf einen Rollstuhl angewiesen und nach 40 Jahren waren es 22% (85). 
Hierbei gilt es zu auch zu berücksichtigen, dass die Studie weitgehend einen natürlichen 
Verlauf der MS wiedergibt, da nur ein Bruchteil der Patienten mit Immunmodulatoren 
behandelt  wurde.  Für  diese  Medikamentengruppe  konnte  inzwischen  ein  deutlich 
positiver  Einfluss  auf  Schubrate,  Krankheitsprogression  und  Grad  der  Behinderung 
nachgewiesen werden (86).
Im Allgemeinen ist die Prognose der MS besonders ungünstig bei primär progressiven 
Verläufen  und  bei  schubförmigen  Verläufen  mit  sehr  früh  einsetzenden  schweren 
zerebralen  Herdsymptomen,  nur  sehr  kurzen  Intervalle  zwischen  den  einzelnen 
schweren Schüben sowie nur unvollständigen Remissionen nach denselben und früh 
auftretenden Verlust vegetativer
Funktionen (Harn- und Stuhlinkontinenz)(16). Viele dieser Patienten sterben vor allem 
an sekundär eintretenden Komplikationen wie z. B. Pneumonien, pulmonale Embolien 
und  Nierenversagen  nach  schweren  Harnwegsinfekten.  Die  Überlebensrate  der  an 
Multiple  Sklerose  erkrankten  Patienten  ist  direkt  abhängig  vom  Ausmaß  ihrer 
Behinderung,  d.  h.  eine  Verzögerung  des  Voranschreitens  der  neurologischen 
Symptomatik  durch  immunsuppressive  und  immunmodulatorische  medikamentöse 
Behandlungen wirkt sich direkt auf die Lebenserwartung dieser Patienten aus (16). 
4.5. Lebensqualität als Grundlage der Therapieentscheidung
Palliativmedizinische  Maßnahmen  bei  Patienten  mit  MS  dienen  vor  allem  der 
Symptomkontrolle und auch in verstärktem Maße der psychosozialen Unterstützung des 
Betroffenen mit  dem Ziel,  eine hohe Lebensqualität  zu erreichen.  Die Stabilisierung 
vegetativer Funktionen und somit auch die Steigerung des allgemeinen Wohlbefindens 
des Patienten spielt eine wichtige Rolle dabei. Es ist wichtig, diejenigen Patienten zu 
erreichen, die einen ungünstigen Verlauf zeigen, die letzten Stadien dieser Erkrankung 
mit  schweren  Behinderungen  durchleben  und  wiederholt  unter  lebensbedrohlichen 
Komplikationen leiden. Lebensverlängernde intensivmedizinische Maßnahmen können 
hier sogar die Lebensqualität des Patienten vermindern und unnötigerweise das Leiden 
sowohl  des  Patienten  als  auch  das  seiner  Familie  verstärken  und  verlängern  (16). 
Anders  als  beim plötzlich  einsetzenden Schlaganfall  hat  der  schwer betroffene  MS-
Patient die Möglichkeit einer frühzeitigen Verarbeitung des Krankheitsverlaufes; sofern 
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keine  höhergradigen  kognitiven  Beeinträchtigungen  vorliegen,   kann  er  bewusst 
entscheiden,  welche  kurativen  oder  palliativen  Maßnahmen  im  Falle  solcher 
lebensbedrohlichen Komplikationen zum Einsatz kommen sollen oder nicht angewendet 
werden sollten. Dies kann der Patient jedoch nur in enger Zusammenarbeit  mit  dem 
medizinischen Personal und seiner Familie entscheiden. Dabei ist zu berücksichtigen, 
dass Patienten mit fortgeschrittener MS häufig ein hirnorganisches Psychosyndrom mit 
kognitiven Störungen und inadäquat heiterer Stimmung aufweisen. In solchen Fällen ist 
eine  realistische  Einschätzung  der  eigenen  Situation  kaum  möglich,  so  dass  die 
Einrichtung einer Betreuung notwendig wird.
4.6. Palliative Therapie der Multiplen Sklerose (17)
4.6.1. Palliativmedizinische Maßnahmen bei spezifischen neurologischen Symptomen  
4.6.1.1. Muskelschwäche und motorische Dysfunktion
Diese  Symptome  treten  vor  allem  an  den  unteren  Extremitäten  auf.  Sie  gehen  mit 
Spastizität,  Erschöpfung,  Ataxie  und  Mobilitätsminderung  des  Patienten  einher. 
Gewichtsabnahme kann bei  Adipositas  hilfreich  sein.  Physiotherapie  ist  eine ebenso 
hilfreiche Maßnahme zur Unterstützung der Agonisten, die von der Krankheit weniger 
betroffen sind. 
4.6.1.2. Spastizität
Die Spastik  zeichnet  sich vor allem durch die  spastische Muskeltonuserhöhung aus, 
welche bei rascher passiver Dehnung am deutlichsten ausgeprägt ist und hierdurch von 
anderen Formen der Muskeltonuserhöhung eindeutig unterschieden werden kann.
Auch  sind  die  Muskeleigenreflexe  gesteigert  und  mit  verbreiterten  Reflexzonen 
auslösbar,  es können auch erschöpfliche oder unerschöpfliche Kloni vorhanden sein, 
und in der Regel sind Pyramidenbahnzeichen auslösbar. Mitunter können durch kutane 
Reize  Massenbewegungen induziert  werden, welche durch spinale  Reflexe ausgelöst 
und  bisweilen  als  Willkürbewegungen  verkannt  werden.  Die  spastische  Parese 
verursacht eine Koordinationsstörung der motorischen Abläufe, die sich insbesondere 
als  spastische  Gangstörung  manifestieren  kann.  Beim Syndrom  der  Spastik  werden 
Muskeltonuserhöhung, Hyperreflexie, Pyramidenbahnzeichen und Massenbewegungen 
als  Plus-Symptome  bezeichnet,  während  Paresen  und  Koordinationsstörungen 
sogenannte Minus-Symptome darstellen. Die Plus-Symptome der Spastik können durch 
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nozizeptive Reize (z.B. Dekubitus oder Harnwegsinfekt)  erheblich gesteigert  werden 
(45). Die Spastik ist bei schwer betroffenen MS-Patienten ein fast immer anzutreffendes 
Symptom und beeinträchtigt die Lebensqualität in außerordentlichem Maße, da sie mit 
fortschreitender  Erkrankung  immer  ausgeprägter  wird.  Der  Umfang  der  Spastizität 
spiegelt  die  Schwere  der  Beeinträchtigung  des  deszendierender  motorischer  Bahnen 
wider. 
Die spastischen Paresen sind sowohl für die verminderte  Mobilität  des Patienten als 
auch  für  seine  rasche  Erschöpfung  verantwortlich;  außerdem sind  sie  teilweise  mit 
Muskelschmerzen  assoziiert.  Vor  allem die  unteren  Extremitäten  sind  betroffen.  Im 
Terminalstadium der Erkrankung geht die Spastizität mit Muskelfibrose und Ankylose 
einher, so dass der komplette Verlust der Mobilität die Folge ist. Da die Gliedmaße in 
unkomfortablen Positionen fixiert sein können, sind sowohl Schlaf als auch die Pflege 
des Patienten stark beeinträchtigt.  Verschiedene Stressoren, wie z.B. Kälteexposition, 
Muskeldehnung  und  Hyperventilation,  können  die  Spastizität  noch  erhöhen  bzw. 
Spasmen provozieren. Sie tritt  verstärkt bei Fieberepisoden und Harnwegsinfektionen 
auf (19). 
Zunächst  kann  die  Spastizität,  vor  allem  die  der  Flexoren,  mit  einfachen 
Lagerungsmaßnahmen nach Bobath gelindert werden. Physiotherapie ist von Beginn der 
Symptome an wichtig, um Muskelkontrakturen zu verhindern sowie um den erhöhten 
Muskeltonus des Patienten unter Kontrolle zu bringen. Trotz allem ist eine zusätzliche 
medikamentöse  Therapie  oft  unabdingbar.  Vor  allem  Medikamente  wie  Baclofen, 
Diazepam,  Dantrolen  und  Tizanidin  sind  gleichsam  effektiv;  vergleichende  Studien 
konnten keine eindeutige Überlegenheit eines spezifischen Medikamentes nachweisen 
(19). In  der  klinischen Anwendung haben sich  jedoch in  erster  Linie  Baclofen  und 
Tizanidin bewährt. Falls die Spastik nur auf wenige Muskelgruppen beschränkt ist, kann 
Botulinumtoxin hilfreich sein. Bei generalisierter schwerer Spastik ist die intrathekale 
Baclofengabe mit Hilfe eines implantierten Pumpmechanismus sehr effektiv.
4.6.1.3. Ataxie und Intentionstremor
Viele MS-Patienten leiden zu einem gewissen Grade unter diesen Symptomen. Diese 
werden  durch  afferente  Störungen  und  zerebelläre  Schäden  induziert.  Zerebelläre 
Dysfunktionen sind mit einer schlechten Prognose assoziiert. Die Gefahr von Stürzen ist 
bei  Patienten  mit  Ataxie  drastisch  erhöht.  Der  Intentionstremor  wird  von  vielen 
Patienten  als  sozial  ausgrenzendes  Symptom  empfunden.  Hier  können 
Physiotherapeuten  den  Patienten  helfen,  kompensatorische  Bewegungen  zur 
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motorischen  Kontrolle  zu  erlernen.  Zum  Beispiel  kann  der  Intentionstremor  durch 
kleine  Gewichte  an  den  Armen  ausgeglichen  werden,  da  diese  die  Amplitude  der 
Bewegung  vermindern.  Da  Angst  und  Unruhe  den  Tremor  verstärken,  sind 
Benzodiazepine  in  manchen  Situationen  hilfreich.  Bei  schwerem  Tremor  kann  ein 
Versuch  mit  Primidon  oder  Propanolol  unternommen  werden,  auch  wenn  diese 
Behandlung nicht immer erfolgversprechend ist. Es existieren nicht-verifizierte Berichte 
über Isoniazid und Tetrahydrocanabinol zur Reduktion des Tremors. In ausgewählten 
Fällen kann eine Tiefenhirnstimmulation als therapeutische Option in Betracht gezogen 
werden (19). 
4.6.1.4. Erschöpfung
Die  meisten  Patienten  werden  während  ihrer  Erkrankung  von  einem  Gefühl 
tiefgreifender  Erschöpfung  (sog.  Fatique-Syndrom)  begleitet.  Dieses  kann  durch 
Verausgabung und Depression verstärkt werden und trägt massiv zu einer verminderten 
Lebensqualität bei. Leider wird diesem Symptom bei der Untersuchung oft zu wenig 
Beachtung geschenkt, während der Patient stark darunter leidet. Der Patient empfindet 
den stetig voranschreitenden Energieverlust als einschränkend und höchst behindernd. 
Die Erschöpfung wird durch Hitze, Feuchtigkeit und Muskelaktivität noch verstärkt, so 
dass  die  täglichen  Aktivitäten  wie  Training  und  Physiotherapie  als  anstrengend 
empfunden werden, obwohl sie wesentlich zur Stabilisierung  des Allgemeinzustandes 
beitragen. Einflussfaktoren hierbei sind sicherlich der Anstieg der Körperwärme und die 
individuelle  Belastungsgrenze  des  Patienten.  Damit  sind  kühlende  Maßnahmen,  wie 
z.B. das Trinken von kaltem Wasser, ein kühles Bad oder Schwimmen, in diesem Falle 
sinnvoll. Regelmäßiges Ausruhen und Schlafen sind essentiell. Psychostimulantien wie 
Methylphenidat und Pemulin sind erfolgreich eingesetzt worden, Amantadin hat einen 
positiven Effekt bei zwei Drittel der Patienten gezeigt, jedoch lässt die Wirkung relativ 
schnell nach. Kürzlich wurde Modafinil mit gutem Erfolg eingesetzt. Der Einsatz von 
Modafinil ist jedoch nur als off-label Anwendung möglich, und die Verordnung dieser 
BTM-pflichtigen  Substanz  beinhaltet  praktische  Probleme.  Kaliumkanalblocker  wie 
z.B. 4-Aminopyridin sind zwecks Reduktion der Temperaturempfindlichkeit eingesetzt 
worden (19).
4.6.1.5. Visuelle Störungen (Visusverlust, Diplopie, Oszillopie)
Bei  einem  Fünftel  der  Patienten  ist  die  Optikusneuritis  (mit  unterschiedlich 
ausgeprägten Sehstörungen)  das Erstsymptom der MS und tritt  bei  drei  Viertel  aller 
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Patienten während einer der vielen Phasen der Erkrankung auf. In Spätstadien ist bei 
schwer betroffenen MS-Patienten häufig eine hochgradige Visusminderung (bis hin zur 
Erblindung) zu verzeichnen.
Benzodiazepine  und  Baclofen  haben  sich  bei  der  Behandlung  von  Oszillopien  (mit 
Wahrnehmung bewegter Bilder bei pathologischem Nystagmus) als hilfreich erwiesen. 
4.6.1.6. Schluckstörungen
Diesen  Störungen  werden  bei  MS-Patienten  zu  wenig  Aufmerksamkeit  geschenkt. 
Insbesondere eine fundierte Schluckdiagnostik und gezielte Therapie durch erfahrene 
Logopäden ist hier von großer Bedeutung. Ernährungsberatung und -schulung werden 
zu  oft  vernachlässigt.  Bei  fortgeschrittener  Erkrankung muss  der  Einsatz  einer  PEG 
rechtzeitig in Betracht bezogen werden, um Aspirationen zu vermeiden. 
4.6.1.7. Schmerz und Parästhesien
Bei MS-Patienten ist Schmerz ein häufig auftretendes Symptom, d.h. 50 – 75 % der 
Patienten  sind  betroffen.  Das  Auftreten  von  Schmerzen  bzw.  die  Schmerzstärke 
korreliert  weder  mit  der  Dauer  der  Erkrankung  noch  mit  dem  Ausmaß  der 
Demyelinisierung. Es besteht jedoch ein deutlicher Zusammenhang zwischen Schmerz 
und Behinderung, bzw. dem psychologischen Status. Bei MS-Patienten dominiert der 
neuropathische  Schmerz,  der  durch  Entmarkungsherde  im  spinothalamischen  Trakt 
hervorgerufen  wird.  Außerdem  können  auch  Muskelspastizität  oder  Dehnung  von 
viszeralen  Organen,  wie  z.B.  der  Blase,  Schmerzsymptome  produzieren.  Oftmals 
steigen  ektopische  neuronale  Signale  vom Spinaltrakt  auf  und  präsentieren  sich  als 
Kribbelparästhesien oder andere Formen nicht-schmerzhafter Missempfindungen.
Der neuropathische Schmerz präsentiert  sich häufig als brennende Mißempfindungen 
oder  als  kontinuierliche  Schmerzen  in  den  unteren  Extremitäten.  Paroxysmale 
Schmerzen,  wie  z.B.  Trigeminusneuralgie,  das  Lhermitte’sche  Zeichen  oder 
einschießender bzw. brennender  Schmerz der unteren Extremitäten, sind seltener. Zur 
Behandlung  der  paroxysmalen  neuropathischen  Schmerzen  werden  vor  allem 
Antikonvulsiva eingesetzt. Carbamazepin und auch Gabapentin und Lamotrigin haben 
sich  als  effektiv  erwiesen.  Zusätzlich  werden Baclofen,  Mexyletin  und Clonazepam 
eingesetzt. Langanhaltende neuropathische Schmerzen reagieren besser auf trizyklische 
Antidepressiva.  Auch nicht-steroidale  Antirheumatika  und Physiotherapie  haben sich 
bei  Schmerzen des Bewegungsapparates  als  hilfreich  erwiesen.  Augenschmerzen bei 
bekannter  Optikusneuritis  erfordern  oftmals  eine  analgetische  Behandlung.  Plötzlich 
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auftretende, tonische Spasmen sind häufig mit schweren Schmerzzuständen assoziiert, 
die Sekunden bis Minuten anhalten und sich vom Rumpf bis in die unteren Extremitäten 
ausbreiten  können.  Im  Gegensatz  zu  Flexorenspasmen  sind  diese  nicht  mit  einer 
grundsätzlichen Spastizität verbunden. Diese sogenannten tonischen Hirnstammanfälle 
können mit Carbamazepin wirksam behandelt werden (19).
4.6.1.8. Miktionsstörungen
Blasenstörungen  kommen  etwa  bei  90  Prozent  der  MS-Patienten  vor. 
Blasenhyperreflexie findet man bei etwa zwei Dritteln aller Patienten; sie bewirkt ein 
Gefühl unmittelbaren, starken Harndranges mit Inkontinenz und erhöhter Frequenz der 
Miktion. Die Detrusorhyperreflexie macht sich bereits bei geringem Füllungsvolumen 
der Blase bemerkbar und wird durch Kälteexposition, Training, Hyperventilation und 
Infektion  verschlimmert.  Zusätzlich  trägt  eine  Sphinkterdyssynergie  (spastische 
Tonuserhöhung des Sphinkter urethrae externus) bei 50 Prozent der Patienten zu einer 
weiteren Verschlechterung bei. Diese Dysfunktion führt nicht nur zu einer erschwerten 
Miktion, sondern auch zu Harnretention und vesiko-ureteralem Reflux. Folglich stellen 
sich persistierende Harnwegsinfektionen sowie vermehrte Steinbildung zusätzlich zur 
Dranginkontinenz. 
Eine  neuro-urologische  Untersuchung  ist  der  erste  Schritt,  um  entsprechende 
Dysfunktionen exakt  zu diagnostizieren  und zu behandeln.  Patienten  mit  spastischer 
Blase sollten die Flüssigkeitseinnahme vermeiden, wenn ihnen Aktivitäten unmittelbar 
bevorstehen,  bei  denen  ein  regelmäßiges  Wasserlassen  nicht  möglich  ist. 
Anticholinergika  wie  z.B.  Oxybutynin,  Propanthelinbromid  sowie  trizyklische 
Antidepressiva reduzieren die Detrusorhyperreflexie und erlauben eine bessere Füllung 
der  Blase,  können  jedoch  mit  einer  Urinretention  einhergehen,  falls  eine 
Sphinktertonuserhöhung  vorliegt. In Einzelfällen können bei einer Speicherdysfunktion 
Desmopressinspray und intravesikales Capsaizin eingesetzt werden. Bei Blasenspasmen 
werden  vor  allem  Baclofen,  Benzodiazepine  sowie  Hyoscyamin  bevorzugt.  Ebenso 
hilfreich  bei  Patienten,  die  schlecht  Wasserlassen  können,  ist  eine  Blasenmassage 
(Crede’sches  Manöver),  Alphablockade  mit  Terazosin  und  intermittierende 
Selbstkatheterisierung.  Falls alle  diese Maßnahmen nicht  ausreichen,  muss frühzeitig 
ein suprapubischer Dauerkatheter eingesetzt werden. Harnwegsinfektionen finden sich 
sehr  häufig  bei  MS-Patienten.  Allein  ein  Residualvolumen  über  50  ml  nach  einer 
Miktion erhöht die Wahrscheinlichkeit einer Bakterurie und deren Komplikationen um 
das  Dreifache.  Maßnahmen  zur  Prävention  beinhalten  regelmäßiges  und  frequentes 
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Wasserlassen, so dass die Blase komplett entleert werden kann. Oftmals sind hierzu die 
Selbstkathederisierung sowie adäquate Flüssigkeitszufuhr,  Ansäuerung des Urins und 
die prophylaktische Gabe von  Antibiotika notwendig (19). 
4.6.1.9. Sexuelle Dysfunktion
Die Aufrechterhaltung  von sexuellen  Aktivitäten  kann für  MS-Patienten  von großer 
Bedeutung  sein.  Erektionsstörungen  bei  Männern  und  Anorgasmie  bei  Frauen  sind 
häufige Symptome. Bei Funktionsstörungen der Männer können Sildenafil, Papaverin, 
chirurgische  Prothesen  sowie  Vakuumhilfsmittel  in  Erwägung  gezogen  werden. 
Psychologische  Beratung  und Unterstützung,  unabhängig  von der  Art  der  sexuellen 
Dysfunktion, ist ratsam.
4.6.1.10. Darmdysfunktion
Obstipation  tritt  bei  30  -  50  %  der  MS-Patienten  auf.  Inkontinenz  ist  hier  eher 
ungewöhnlich.  Immobilisation,  autonome  Dysfunktion,  anticholinerge  Medikation 
sowie  eine  vernachlässigte  Flüssigkeitszufuhr  tragen  zur  Obstipation  bei.  Anale 
Sphinkterdysfunktion  kann  Proktalgie  sowie  unvorhergesehene  Defäkation  und 
Entleerungsstörungen  induzieren.  Diese  Einschränkungen  können  aufgrund  ihres 
demütigenden Charakters erhebliche negative Auswirkungen auf die Psyche haben. 
4.6.1.11. Hautpflege
Bei  Immobilisation  und  Bettlägerigkeit  ist  die  Gefahr  der  Entwicklung  von 
Dekubitalulzera  groß.  Sensorische  Störungen und motorische  Inkoordination  können 
diese Gefahr noch erhöhen und tragen zu kleinen Verwundungen bei. Durch gute Pflege 
und Lagerungsmaßnahmen kann die Entwicklung solcher Dekubita verhindert werden. 
4.6.1.12. Paroxysmale Phänomene
Zu den paroxysmalen Phänomenen gehören kurze, mehrfach auftretende Episoden von 
Parästhesie,  Taubheit,  Schmerz,  Schwäche,  Dystonie,  Dysarthrie,  Diplopie,  weitere 
visuelle  Störungen  und  Schwindel.  Diese  Phänomene  können  im  Krankheitsverlauf 
auftreten.  Sie  werden  mit  Antikonvulsiva  oder  Baclofen  behandelt.  Die  Syndrome 
können über einen Zeitraum von Tagen oder Monaten rezidivierend auftreten, so dass 
die medikamentöse Behandlung entsprechend angepasst werden muss.
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4.6.2 Verhaltenspsychologische und kognitive Symptome
Die Verluste während der Erkrankung sind vielfältig und häufen sich an. Unaufhaltsam 
werden  Gesundheit,  neurologische  Funktionen,  somatische  Fähigkeiten,  Vitalität, 
Unabhängigkeit  und  Beschäftigungsmöglichkeiten  eingeschränkt.  Zeitpunkt  und 
Verlauf der Einschränkungen sind nicht vorhersagbar. Die Unsicherheit bezüglich der 
Prognose,  der  Zwiespalt  zwischen  Hoffnung  und  Verleugnung,  die  Traurigkeit  bei 
wieder auftretenden Komplikationen führen nahezu unweigerlich in eine langanhaltende 
Anpassungsstörung. 
Wenn der Patient sich gerade an einen Verlust angepasst hat, kommt schon der nächste 
auf  ihn  zu,  und  dieser  Prozess  erschwert  die  psychologische  Anpassung  bzw.  die 
psychologischen  Kompensationsmechanismen,  so  dass  die  Verluste  immer  tiefere 
Spuren beim Patienten hinterlassen. Hier muss unterstützend, empathisch, flexibel und 
pragmatisch psychotherapeutisch interveniert werden. Die Familie des Patienten trauert 
ebenso wie dieser, jedoch nicht parallel  mit  dem Patienten,  da die Familie versucht, 
ihren Schmerz vor ihm geheim zu halten (19).
4.6.2.1. Verleugnung 
In  den  frühen  Krankheitsphasen  ist  die  Verleugnung  der  Erkrankung  sowie  deren 
Fortsetzung  eine  natürliche  psychologische  Abwehrreaktion,  die  es  dem  Patienten 
erlaubt,  genügend Kraft zu schöpfen, um sich zu einem späteren Zeitpunkt  mit dem 
Geschehen  auseinandersetzen  und  adäquat  trauern  zu  können.  Dies  dient  der 
Verarbeitung der negativen Ereignisse und hilft, Kraft zu sammeln für bevorstehende 
Schwierigkeiten.  In den späteren  Stadien der  MS kann eine Verleugnung aber  auch 
zunehmend  auf  die  organischen  Schädigungen  des  Zentralnervensystems 
zurückzuführen  sein.  Bei  dieser  Art  des  hirnorganischen  Psychosyndroms  stellt  die 
Verleugnung  einen  maladaptiven  Prozess  dar,  der  dem  Patienten  nicht  bei  der 
Verarbeitung hilft, sich somit eher als therapiebehindernd erweist und in Verweigerung 
resultieren kann.
4.6.2.2. Autonomie und Individualisation
Funktionsdefizite  bei  MS-Patienten  können  zu  Einschränkungen  der  Fortbewegung, 
Geschicklichkeit  und der  persönlichen Pflege führen.  Zuletzt  droht  der   Verlust  der 
physischen  Unabhängigkeit.  Gerade  der  Verlust  der  Eigenständigkeit  und  die 
Abhängigkeit von anderen kann in einen desolaten psychologischen Zustand münden 
und führt zu einer Verminderung des Selbstwertgefühles und der eigenen Würde. Daher 
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ist es wichtig, dass die betroffenen Patienten soweit wie möglich in deren Behandlung 
mit einbezogen werden, so dass sie wieder Einfluss auf ihre Lebensumstände nehmen 
können. Das beinhaltet aber auch, dass das Ärzte- und Pflegepersonal es dem Patienten 
erlaubt, in gewisser Weise Teil des Behandlungsteams zu werden, in dem der Patient 
aktiv an den Besprechungen über seine weitere Behandlung teilnehmen kann. Jedoch 
muss hierbei berücksichtigt werden, dass dies nur bei Patienten möglich ist, die kognitiv 
dazu in der Lage sind. 
4.6.2.3. Affektive Störungen
Die Prävalenz einer schwerwiegenden Depression bei MS-Patienten liegt bei 40 – 60 %. 
Sie tritt häufiger bei MS im Vergleich zu anderen behindernden Erkrankungen auf und 
korreliert  mit  der  Schwere  der  Einschränkung  der  zerebralen  Funktionen  (20).  Das 
Auftreten einer Depression ist nicht zwingend mit der Dauer der Erkrankung oder dem 
Grad der Behinderung korreliert, sondern tritt vor allem bei Rückfällen auf bzw. wenn 
die  neurologischen  Symptome  weiter  fortschreiten.  Es  konnte  kein  signifikanter 
Zusammenhang zwischen MRI-Befunden und Depression gefunden werden. Auch gibt 
es nicht genügend Anhaltspunkte für eine genetische Prädisposition. Es scheinen vor 
allem soziale  Faktoren relevant  zu sein,  wie  der  Mangel  an  Unterstützung oder  gar 
soziale Isolation bzw. Ausgrenzung (19).
Depressionen können durch Erkrankungsrückfälle, aber auch durch Medikamente wie 
Kortikosteroide und Interferone induziert  werden. Eine inadäquate Trauerarbeit  kann 
außerdem zur Depression beitragen. Für jedes Individuum gibt es somit eine Vielzahl 
von Risikofaktoren, welche akkumulieren können und eine Depression begünstigen. Die 
Suizidraten bei MS-Kranken sind höher als in der Normalpopulation, wobei das Risiko 
um  den  Faktor  7,5  erhöht  ist.  2%-5%  der  MS-Patienten  begehen  Suizid  (14,  19). 
Besonders  junge  Männer  in  den  ersten  fünf  Erkrankungsjahren  neigen  zu 
Suizidgedanken.  Es  handelt  sich  meist  um  Patienten,  die  noch  keinen  starken 
Behinderungen unterliegen (19). 
Trotz  des  häufigen Auftretens  und der  Schwere der  depressiven Störungen bei  MS-
Patieten  erhalten nur wenige eine adäquate Behandlung.  Trizyklische Antidepressiva 
sind  aufgrund  ihrer  Nebenwirkungen  nicht  immer  das  Mittel  der  Wahl.  Publizierte 
Studien  zu  Sertralin  (SSRI)  und Moclobemid  (MAO-Hemmer)  zeigen  eine  mässige 
Effizienz bei MS-Patienten.  Somit sollte für die Wahl der Medikation vor allem die 
Verträglichkeit im Vordergrund stehen (19). Vor allem bei Patienten, die klar von einer 
antidepressiven  Behandlung  profitieren  und  keine  weiteren  depressiven  Rückfälle 
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riskieren  wollen,  sollte  eine  lebenslange  Medikation  mit  Antidepressiva  in  Betracht 
gezogen werden (19).
Weiterhin ist das Risiko einer bipolaren Störung bei MS-Patienten um das Zweifache 
erhöht (19). Diese kann durch Sodiumvalproat und Lithiumcarbonat behandelt werden. 
Hierbei darf nicht außer Acht gelassen werden, dass Kortikosteroide in einer Dosierung 
von  mehr  als  40  mg   täglich  Prednisonäquivalent  sogar  bei  nur  kurzzeitiger 
Verabreichung psychiatrische Störungen wie Depression, Manie und Delir induzieren 
können. 
4.6.3.  Störungen  des  emotionalen  Ausdrucks  (Eutonie,  Euphorie,  pathologisches  
Lachen und Weinen, Stimmungslabilität, emotionale Inkontinenz) (18, 21)
Diese  Symptome  sind  vor  allem  bei  Personen  mit  schweren  kognitiven  Defekten 
anzutreffen. Sie treten bei zirka 10 – 25 % der Patienten mit Multipler Sklerose auf. 
Gleichzeitig  kann eine schwere Depression bestehen.  In  der  klinischen Praxis  ist  es 
wichtig,  zwischen  dem äußeren  Affektausdruck  und  der  subjektiven  Stimmung  des 
Patienten  zu  unterscheiden.  Viele  dieser  Patienten  fühlen  sich  nicht  traurig  oder 
schlecht;  trotzdem  kann  eine  unbedeutende  emotionale  Provokation,  wie  z.B.  ein 
fröhlicher  oder  trauriger  Moment,  zu  emotionalem  Kontrollverlust  führen.  Dies  ist 
indikativ für einen zugrundeliegenden kognitiven Defekt und nicht für eine zugrunde 
liegende Depression. Hierbei ist  die Behandlung mit gering dosierten Antidepressiva, 
insbesondere mit SSRIs, aber auch mit RTCs wie Amytriptilin, hilfreich (80). Einfache 
Techniken  zur  Überbrückung  dieser  Zustände,  wie  z.B.  ein  schneller  Wechsel  des 
Gesprächsinhaltes,  haben sich als  nützlich  erwiesen.  Obwohl diese Ausbrüche meist 
selbstlimitierend  und  kurz  sind,  kann  das  häufige  Auftreten  dieser  Reaktionen  sehr 
belastend für den Patienten sein und Erschöpfung hervorrufen. 
4.6.3.1. Kognitive Defekte
Kognitive Defekte tragen signifikant zur Behinderung des Patienten bei. Sie können bei 
40  bis   60%  der  Patienten  mit  MS  festgestellt  werden.  Schwere  kognitive 
Dysfunktionen  treten  bei  21  bis  33% der  Patienten  auf.  Bei  MS-Patienten  sind  die 
höheren  kortikalen  Funktionen  weniger  beeinträchtigt.  Werden  diese  Patienten 
neuropsychologisch  getestet,  so  wird  oftmals  eine  subkortikale  Demenz  bzw.  der 
subkortikale Funktionsverlust ersichtlich. 
Eine subkortikale Demenz  lässt sich auf  Schädigungen des Marklagers verschiedener 
subkortikaler  Kerngebiete  (Thalamus,  Ncl.  caudatus,  Ncl.  Basalis  Meynert,  Ncl. 
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Coeruleus, dopaminerge und serotonerge Kerne) zurückführen. Diese Strukturen haben 
weit  verzweigte  Verbindungen  zu  kortikalen  Arealen  und stellen  Schaltstellen   dar, 
welche die Aktivität kortikaler Neurone stimulieren bzw. modulieren. Eine Schädigung 
der  Nervenfasern,  die  von  diesen  Kerngebieten  ausgehen,  hat  eine  diffuse  De-
Afferentierung,  De-Efferentierung und De-Aktivierung der  Hirnrinde zur Folge,  was 
eine Desintegration neuronaler Netzwerke bedeutet. 
Klinisch resultiert  ein unspezifisches Krankheitsbild: Die Patienten sind verlangsamt, 
konzentrationsschwach,  antriebsgemindert,  unspontan  und  wirken  in  ihrer 
Gesamtpersönlichkeit und ihrem mentalen Niveau reduziert (51).  Dieses Syndrom lässt 
sich relativ leicht erkennen, ist allerdings gegenüber Störungen mit nicht zerebralen und 
nicht-organischen Ursachen abzugrenzen,  die sich ähnlich unspezifisch manifestieren 
können. Die Patienten zeigen weder auffallende Werkzeug- oder Gedächtnisstörungen 
und wirken unter  Anstrengung oder  emotionaler  Beteiligung kurzfristig  fast  normal. 
Allerdings bestehen pathophysiologisch und phänomenologisch Überschneidungen .
Es  hat  sich  herausgestellt,  dass  Verwandte  dieser  Patienten  die  Defizite  meist  viel 
präziser beschreiben können als der Patient selbst. Die Verlangsamung des kognitiven 
Verständnisses, die verminderte auditive Wahrnehmung, Gedächtnisstörungen, verbale 
und organisatorische Schwierigkeiten sind oftmals schwierig klinisch zu quantifizieren, 
aber beeinträchtigen den Patienten in seinem täglichen Leben manchmal mehr als die 
physischen Behinderungen. Die Sprache scheint am besten erhalten zu sein (16). 
MS-Patienten  mit  kognitiver  Symptomatik  haben  geringere  Chancen  an  sozialen 
Aktivitäten teilzunehmen als Patienten ohne solche Defizite. Kognitive Dysfunktionen 
haben möglicherweise großen Einfluss auf z.B. Fahrtüchtigkeit, Kinderbeaufsichtigung 
oder  testamentarische  Kapazitäten  und  Kompetenzen.  Eine  zusätzlich  auftretende 
Depression  kann  vorhandene  kognitive  Defizite  noch  verstärken.  Der  Verlauf  der 
kognitiven  Defizite  ist  nicht  vorhersagbar.  In  den frühen Stadien  der  Erkrankungen 
bleiben  sie  meist  statisch;  ein  Rückfall  der  Erkrankung  kann  mit  einer  kognitiven 
Verbesserung  oder  Verschlechterung  einhergehen.  Hier  gibt  es  starke  individuelle 
Unterschiede, jedoch ist die kognitive Verschlechterung viel wahrscheinlicher. 
Die Behandlung der Erkrankung beinhaltet auch die Unterstützung und die Aufklärung 
des  Patienten  und  seiner  Angehörigen  über  diese  Defizite  sowie  die  Information 
darüber, dass kognitives Training bzw. das Erlernen kompensatorischer Strategien hier 
durchaus  möglich  ist.  Parenteral  gegebenes  Physiostigmin  kann  die 
Gedächtnisfunktionen  bei  MS-Patienten  verbessern  (19).  Kognitiv  anregende 
Medikamente,  wie z.B. Rivastigmin, sind vielversprechend (19). Kortikosteroide und 
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eventuell  Interferone  induzieren  möglicherweise  eine  partielle  Remission  kognitiver 
Defizite (19). 
4.6.3.2. Psychotische Episoden
Diese  treten  selten  auf,  können aber  vorkommen (28).  Die  Schwelle  zum Delir  bei 
kognitiv  beeinträchtigten  Patienten  ist  grundsätzlich  niedriger,  so  dass  die  initiale 
Differentialdiagnose zu psychotischen Episoden immer die des akuten Delirs beinhalten 
muss. 
Therapeutisch stehen eine Vielzahl von Antipsychotika zur Verfügung. Vor allem die 
neue Generetation von Neuroleptika hat sich bei der Behandlung solcher Episoden als 
günstig erwiesen. Dies sind unter anderem Risperidon und Quetiapin.  Sie haben den 
Vorteil  eines  erweiterten  antipsychotischen  Wirkungsspektrums  ohne  bzw.  mit 
reduzierter  Inzidenz  von  extrapyramidal-motorischen  Nebenwirkungen.  Sowohl 
psychotische Episoden als auch akute delirante Zustände sprechen auf diese Medikation 
an (27). 
4.6.3.3. Persönlichkeitsveränderungen 
Obwohl  die  Tatsache  schon  mehr  als  hundert  Jahre  bekannt  ist,  dass  MS  mit 
Persönlichkeitsveränderungen  einhergeht,  wurde  dem  bisher  wenig  Aufmerksamkeit 
geschenkt. Irritiertheit, Apathie und Enthemmung werden bei 30 %, 20 % und 13 % bei 
MS-Patienten berichtet. Vor allem die Störungen des emotionalen Ausdrucks, wie z.B. 
Euphorie,  können  als  Symptome  einer  Veränderung  des  Frontallappens  interpretiert 
werden. Organische Dssintegration kann gerade solche Persönlichkeitszüge betonen, die 
zeitlebens in den Hintergrund getreten waren. Die Verhaltensänderungen des Patienten 
sind oftmals Auslöser für Diskussionen bezüglich weiterer Behandlungsstrategien für 
das medizinische Team und des Umgangs der Familienangehörigen mit dem Patienten. 
Spezifische verhaltenstherapeutische Interventionen sind zwar meist erforderlich, setzen 
jedoch ein gewisses Maß an Mitarbeit und kognitiven Ressourcen voraus und können 
somit aufgrund verschiedener hirnorganischer - und psychischer Störungen nicht immer 
realisiert werden. 
4.6.3.4. Alkohol- und Drogenabusus
Intoxikationen können zwar bei Patienten mit eingeschränkten kognitiven Fähigkeiten 
vorkommen,  stellen  jedoch keine  generelle  Tendenz bei  MS-Patienten  dar,  da diese 
erkennen, dass die Intoxikation mit Alkohol neurologische Defizite noch verstärkt. 
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4.6.3.5. Schlafstörungen
Als  Zeichen  der  Erschöpfung  treten  bei  MS-Patienten  starke  Müdigkeit  und 
Tagesschläfrigkeit  auf.  Dies  hängt  auch  damit  zusammen,  dass  MS-Patienten  eine 
reduzierte  Schlafeffektivität  aufweisen  und  vermehrte  Wachphasen  während  des 
Schlafes haben.  
Es  empfielt  sich  ein  kausal  orientiertes  Vorgehen  (z.B.  bei  Spastik,  periodischen 
Beinbewegungen,  Blasen-  oder  Mastdarmstörungen  und  Depressionen).  Wenn  dies 
nicht  ausreicht,  sollten  zusätzlich  sog.  schlafhygienische  Maßnahmen  durchgeführt 
werden, wie z.B. geregelte Schlafzeiten, Verzicht auf den Mittagsschlaf, ausreichende 
körperliche  Aktivitäten  am  Tage  sowie  Verzicht  auf  koffeinhaltige  Getränke  und 
Alkohol (31). 
4.6.3.6. Die Terminalphase
Diese  ist  durch  Erschöpfung,  Kachexie,  Immobilisation,  kognitive  Defekte  sowie 
Schwäche und vermehrte Infektanfälligkeit gekennzeichnet. Die Infektion ist auch der 
Hauptgrund für den Tod des Patienten. Oftmals wird die Terminalphase durch intensive 
antibiotische Behandlung verlängert, jedoch häufig auf Kosten der Lebensqualität des 
Patienten  für  die  verbleibende  Lebenszeit.  Gerade  an  diesem  Punkt  ist  die 
palliativmedizinische Begleitung des Patienten besonders wichtig. 
Palliativmedizin beseitigt,  was dem Sterbenden den Vollzug seines Lebens erschwert 
(30).
4.7. Fallbeispiele
Wie bereits beim schweren Schlaganfall dargestellt wurde, ist die Therapiezieländerung, 
weg von kurativen Maßnahmen und hin zu palliativmedizinischer Versorgung, in der 
letzten Lebensphase des Patienten mitunter schwierig zu entscheiden. 
Beispiel 1 (8)
Frau F. (58 Jahre) wird zur Abklärung einer sich rasch verschlechternden Paraparese bei 
bekannter  Encephalomyelitis  disseminata  in  die  Neurochirurgische  Klinik 
aufgenommen.   In  der  kernspintomographischen  Untersuchung  zeigte  sich  ein 
metastasierendes Urothelcarcinom mit beidseitigen Lymphomen im kleinen Becken und 
Infiltration des Plexus lumbalis.  Weiter  zeigten sich multiple  Knochenmetastasen im 
Bereich der Brust- und der Halswirbelsäule. Eine intraspinale Filialisierung konnte nicht 
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nachgewiesen  werden.  Hier  zeigten  sich  ältere,  der  Encephalomyelitis  disseminata 
entsprechenden, postmyelitische Herde.
Die neurologische  Symptomatik  verschlechterte  sich weiter,  und es entwickelte  sich 
eine  Tetraparese.  Eine  periphere  Ursache  wurde  per  EMG ausgeschlossen,   und es 
wurde  eine  MRT  der  Halswirbelsäule  durchgeführt,  welche  einen  ausgeprägten 
hochzervikalen  Entzündungsherd  nachwies.  Starke  Schmerzen  führten  zum Abbruch 
der MR-Untersuchung, so dass auf eine Aufnahme unter Kontrastmittlelgabe verzichtet 
werden musste.
Zur  Behandlung des  akuten  Schubes  der  Encephalomyelitis  disseminata  wurde  eine 
intensive  Cortison-Schubtherapie  durchgeführt,  worunter  es  zu  einer  geringfügigen 
Rückbildung der Tetraparese kam. Gleichzeitig entwickelten sich ein hirnorganisches 
Psychosyndrom mit im Vordergrund stehender agitierter Unruhe sowie medikamentös 
schlecht behandelbare, durch das Malignom hervorgerufene Schmerzen.
Im weiteren  Verlauf  kam es  zu  Teerstühlen,  wobei  eine  Endoskopie  keine  aktuelle 
Blutungsquelle im Gastrointestinaltrakt nachweisen konnte. Aufgrund einer 4-Etagen-
Beinvenenthrombose  links  wurde  eine  Antikoagulationstherapie  eingeleitet. 
Ansteigende  Entzündungsparameter  zu  einem  späteren  Zeitpunkt  führten  zu  einer 
antibiotischen  Kombinationstherapie.  Insgesamt  verschlechterte  sich  der 
Allgemeinzustand der Patientin trotz aller therapeutischer Maßnahmen zunehmend. 
Da  die  Patientin  aufgrund  des  ausgeprägten  Psychosyndroms  nicht  mehr 
entscheidungsfähig war, wurde das weitere Vorgehen mit den Angehörigen ausführlich 
besprochen.  Aufgrund  der  malignen  Grunderkrankung,  der  bereits  durch  die 
Encephalitis  disseminata  hervorgerufenen  Pflegebedürftigkeit  und  des  sich  rasch 
verschlechternden  Allgemeinzustandes  wurde  auf  weitere  intensivmedizinische 
Maßnahmen  verzichtet.  Eine  Woche  nach  Aufnahme  in  der  Klinik  verstarb  die 
Patientin.  Als  mögliche  Todesursache  wurden  eine  Lungenembolie  und  auch  eine 
Meningiosis carcinomatosa in Betracht gezogen.
Fazit: Dieses  Beispiel  macht  insbesondere  die  wichtige  Rolle  der  Angehörigen  als 
Entscheidungsträger zusammen mit den behandelnden Ärzten deutlich. Aufgrund der in 
diesem Falle eindeutigen Prognose wurde im Sinne der Patientin gemeinsam mit den 
Angehörigen auf weitere kurative Maßnahmen verzichtet, da hierdurch nur das Leiden 
der  Patientin  verlängert  worden  wäre,  ohne  eine  Besserung  der  Lebensqualität  in 
Aussicht zu haben. Hier zeigt sich wieder, dass der Dialog mit allen Beteiligten dazu 
beitragen  kann,  Klarheit  über  die  erwünschte  weitere  Vorgehensweise  bei  einem 
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Patienten im Terminalstadium zu erhalten, vor allem, wenn keine Patientenverfügung 
vorliegt. 
Beispiel 2 (8)
Die 50-jährige Frau S. litt  seit 26 Jahren an einer initial schubförmig, dann sekundär 
chronisch progredient verlaufenden Encephalomyelitis disseminata.  Die Patientin war 
seit  13  Jahren  rollstuhlpflichtig  und  nun  vor  kurzem  bettlägerig  geworden.  Der 
Pflegedienst kam 5 mal täglich ins Haus, eine Versorgung im häuslichen Umfeld war 
für  die  Familie  jedoch  nun  nicht  mehr  möglich.  In  der  klinisch-neurologischen 
Untersuchung  zeigte  die  Patientin  eine  rechtsbetonte  Tetraspastik  mit  einer 
hochgradigen Paraparese vom KG 0-2 beidseits. Das Babinski-Zeichen war auf beiden 
Seiten positiv, und es bestand eine Blaseninkontinenz, welche durch eine suprapubische 
Fistel  versorgt  wurde.  Sie  konnte  sich  selbständig  nicht  mehr  bewegen  und  war 
vollständig  pflegebedürftig.  Kognitiv  fielen  eine  deutliche  Verlangsamung  sowie 
massive formale und inhaltliche Denkstörungen auf. Ferner litt die Patientin an einem 
bakteriellen Infekt der Harnwege, welcher erfolgreich durch die Gabe von Cotrim forte 
behandelt werden konnte. 
Durch  die  krankenhäusliche  Sozialarbeiterin  wurde  auf  ausdrücklichen  Wunsch  der 
Patientin eine gesetzliche Betreuung eingeleitet und die Verlegung in ein Pflegeheim 
organisiert.  Dort  sollten  weiterhin  regelmäßige  rehabilitative  Maßnahmen  wie 
Krankengymnastik  und  Logopädie  durchgeführt  werden.  Zur  weiteren  Medikation 
wurde  die  Verabreichung  von  Methionin  empfohlen;  außerdem  wurde  ein 
Wechseldrucksystem verordnet. Außer rein symptomorientierten Maßnahmen (z.B. mit 
Baclofen  zur  Behandlung  der  Tetraspastik)  ergaben  sich  keine  therapeutischen 
Konsequenzen im Rahmen der multiplen Sklerose.
Fazit: In dieser Darstellung fällt  auf, dass die Patientin sich selbstbestimmt für eine 
Pflegeheimeinweisung  unter  gesetzlicher  Betreuung  entschied.  Hier  stellt  sich  die 
Frage, ob der Patientin bewusst war, dass sie sich damit für eine palliativmedizinische 
Betreuung  anstelle  eines   kurativtherapeutischen  Konzeptes  entschied,  das  in  iher 
Situation ohnehin nicht mehr sinnvoll erschien. Außerdem stellt sich die Frage, ob das 
Pflegeheim  in  der  Lage  war,  den  palliativmedizinischen  Ansprüchen  einer  solchen 
Erkrankung  gerecht  zu  werden,  um  ein  adäquates  Maß  an  Lebensqualität  zu 
gewährleisten. Hier wird deutlich, wie wichtig die flächendeckende Bereitstellung von 
spezialisierten palliativmedizinischen Versorgungseinrichtungen ist. 
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Die Beispiele machen deutlich,  dass nicht nur die Entscheidung für oder gegen eine 
Therapiezieländerung wichtig ist, sondern es muss auch dafür Sorge getragen werden, 
dass  im  Falle  einer  palliativmedizinischen  Versorgungsentscheidung  für  eine 
Vermittlung in eine entsprechend spezialisierte Versorgungseinrichtung gesorgt werden 
sollte. 
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5. Organisatorisch-ökonomische Umsetzung der palliativmedizinischen 
Behandlung für schwerbetroffene Apoplex und MS-Patienten
 
5.1. Modellvorstellungen palliativmedizinischer Versorgung
Die Ziele der palliativmedizinischen Versorgung ist die Linderung von physischem und 
psychischem Leid. Sie richtet sich an Patienten mit progredienter, weit fortgeschrittener 
Erkrankung und begrenzter Lebenserwartung.
In der palliativmedizinischen Versorgung geht es nicht nur um die Verbesserung der 
Lebensqualität von Patienten, sondern auch um die Lebensqualität der Angehörigen und 
zwar  auch über den Tod des Patienten hinaus, da dieser für die Angehörigen einen 
erheblichen  Belastungsfaktor  bedeuten  kann.  Da  sich  der  Patient  in  einer  sehr 
komplexen  Versorgungssituation  befindet,  müssen  auch  die  Versorgungsstrukturen 
dementsprechend  angepasst  sein.  Aus  den  vorher  beschriebenen  Ausführungen  geht 
hervor,  dass  die  palliativmedizinische  Versorgung  eine  umfassende  systemische 
Betreuung darstellt,  bestehend aus verschiedenen Institutionen und Fachkräften sowie 
ehrenamtlichen  Helfern.  Ein  funktionierendes  System  muss  jedoch  gut  koordiniert 
werden.  Sehr  gute  Möglichkeiten  zur  Koordination  dieses  Systems  in  enger 
Zusammenarbeit mit dem Patienten und den Angehörigen finden sich beim sogenannten 
„Case  Management“   oder  auch  Unterstützungsmanagement  sowie  bei  der 
spezialisierten ambulanten palliativmedizinischen Versorgung (SAPV).
5.1.1. Case Management
Es  wurde  zunächst  in  den  USA  entwickelt  und  bedeutete  eine  Verbesserung  der 
Einzelfallhilfe.  Heute  ist  das  Case  Management  zu  einer  neuen  Methode  avanciert, 
welche vor allem in der Sozialarbeit  und im Gesundheitssystem ihren Einsatz findet 
(81). 
„Systemische und ökosoziale Perspektiven kommen in dieser Konzeption grundlegend 
zum Ausdruck. Case Management  soll  Fachkräfte im Sozial-  und Gesundheitswesen 
befähigen,  unter  komplexen  Bedingungen  Hilfemöglichkeiten  abzustimmen  und  die 
vorhandenen  institutionellen  Ressourcen  im  Gemeinwesen  oder  Arbeitsfeld 
koordinierend  heranzuziehen.  Aufgabe  ist  es,  ein  zielgerichtetes  System  von 
Zusammenarbeit zu organisieren, zu kontrollieren und auszuwerten, das am konkreten 
Unterstützungsbedarf der einzelnen Person ausgerichtet ist und an deren Herstellung die 
betroffene Person konkret beteiligt wird. Nicht die Qualitäten als Berater/-in allein sind 
gefragt, sondern die als Moderatoren mit Letztverantwortung, die im Prozess der Hilfe 
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die  Bedürfnisse  der  Klienten  einschätzen,  die  die  Planung  und  Sicherung  der 
Bereitstellung medizinischer und sozialer Dienstleistungen koordinieren, die Prioritäten 
setzen und ggf. zukünftig Standards erarbeiten bzw. festlegen und für ihre Einhaltung 
sorgen.“ (81). 
Somit müssen stationäre und ambulante Strukturen koordiniert werden:
Palliativstationen, palliativmedizinische Konsildienste, qualifizierte Palliativärzte in den 
Krankenhäusern,  Krankenhäuser, Ambulante Palliativdienste,  ambulante Hospize und 
Hospizdienste,  qualifizierte  Palliativärzte  in  den  ambulanten  Palliativdiensten  und 
Hospizen,
Haus und Fachärzte, Pflegedienste und  Altenheime.
Die Implementierung eines Case Managers sichert die individuell an den spezifischen 
Fall angepasste Patientenbegleitung durch einen zentralen Ansprechpartner. Die 
Optimierung der teaminternen Strukturen durch eine zentrale Koordination lässt sich 
durch dieses Konzept verwirklichen (81). Relevant im Case Management ist die 
Unterscheidung von Fallmanagement (Optimierung der Hilfe im konkreten Fall) und 
Systemmanagement (Optimierung der Versorgung im Zuständigkeitsbereich). Die 
Übergänge von Systemmanagement zum Case Management sind fließend. Ein 
Beispielfür die  Versorgungsstruktur von Palliativpatienten ist der Abbildung 13 des 
Zentrums für Palliativmedizin in Köln zu entnehmen.
Abb. 13: Infografik der Uniklinik Köln (82). 
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Hier  übernehmen auf Seiten der Pflege allgemeine  Pflegedienste  mit  entsprechender 
Basisqualifikation rund 90% der allgemeinen Palliativversorgung, für die spezialisierte 
Palliativversorgung sind Palliativpflegedienste in „Palliative Care Teams (PCT)“ (siehe 
5.1.2.)  zuständig.  Im  Grenzbereich  wird  der  Palliativpflegedienst  eingeschaltet.  Der 
Hausarzt oder Facharzt übernimmt hier die ärztliche Versorgung für den allgemeinen 
Bereich,  während  im  Übergangsbereich  ein  qualifizierter  Palliativarzt  (QPA) 
hinzugezogen  wird.  Die  spezialisierte  Palliativversorgung  übernimmt  hier  ein  QPA 
innerhalb  eines  PCT.  Hospitzdienste  und  andere  Gruppen  werden  je  nach  den 
Bedürfnissen des Patienten in dieses Netzwerk integriert.
5.1.2.  Die  spezialisierte  ambulante  
Palliativversorgung (SAPV)
Die  SAPV  ergänzt  das  palliativmedizinische 
Angebot  von  Krankenhäusern,  Pflegediensten 
und Vertragsärzten. Diese Versorgung wird von 
sogenannten  „Palliative  Care  Teams“  erbracht, 
welche  eine  24-stündige  Verfügbarkeit 
sicherstellen.  Ein  solches  Team setzt  sich  aus 
Vertretern  verschiedener  Fachrichtungen 
zusammen (siehe Tab.7). 
Dort arbeiten Fachärzte für Schmerztherapie und 
Palliativmedizin,  Fachärzte  für  Onkologie, 
Hausärzte  mit  Zusatzausbildung  Palliativ-
medizin,  Krankenschwestern  und  Kranken-
pfleger  mit  entsprechender  Weiterbildung 
(Palliative Care Fachkräfte/ Palliative Care Nurse) sowie bei Bedarf Physiotherapeuten, 
Psychologen und Seelsorger mit  entsprechender  Erfahrung im palliativmedizinischen 
Bereich.  Das  Team  sichert  die  Versorgung  des  Patienten  durch  die  ständige 
Verfügbarkeit  von  Ärzten  und  Pflegepersonen.  Es  koordiniert  Aktivitäten,  bezieht 
konsiliarische  Dienste  und  weitere  palliativ  tätige  Berufsgruppen  mit  ein,  steht  in 
Kommunikation  mit  den  Angehörigen,  dokumentiert  die  Fälle  und  sorgt  für 
Qualitätssicherung (Fortbildung, Supervision).
Seit April 2007 haben laut §37b SGB V alle gesetzlich Versicherten, die an einer nicht 
heilbaren,  fortschreitenden  Erkrankung  leiden,  die  das  Leben  voraussichtlich  auf 
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Tab.7 (94):  Case Manage- ment 
im multiprofessionellen 
Palliativteam:
• Medizin
• Pflege
• Physiotherapie
• Psychologie
• Sozialarbeit
• Seelsorge
• Ehrenamt
Monate  begrenzt  und  die  eine  aufwändige,  ambulante  oder  stationäre  medizinische 
Versorgung benötigen, Anspruch auf eine SAPV. Die Versorgung wird von einem Arzt 
verordnet.
Obwohl der Gesetzgeber eindeutig eine flächendeckende Versorgung wünscht, ist die 
tatsächliche  Situation  noch  sehr  weit  davon  entfernt.  In  einem  Bericht  des 
Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) an das Bundesministerium für Gesundheit 
über die Umsetzung der SAPV-Richtlinie für das Jahr 2009 vom 19.02.2010  wurden 
bis  September  2009  insgesamt  von  2.614  Leistungsfällen  berichtet,  wovon  777 
Leistungsfälle über das Kostenerstattungsverfahren abgerechnet wurden (86). Die AG 
SAPV  (DHPV,  DGP,  IG  SAPV)  sowie  der  Gesetzgeber  gehen  von  etwa  80.000 
versorgungsbedürftigen SAPV-Patienten und Patientinnen jährlich aus. Dafür wurden 
im Gesetzentwurf allein für die Zeit von April 2007 bis Ende 2009 finanzielle Mittel in 
Höhe von 390 Millionen Euro veranschlagt. Bis zum 30. Juni 2009 wurden von den 
Kostenträgern weniger als drei Prozent davon zur Verfügung gestellt, v.a. weil es bisher 
nur wenige Versorgungsverträge gibt, in denen SAPV geregelt und kostendeckend von 
den  Krankenkassen  finanziert  wird.  Dabei  belegen  Berechnungen  des  Palliativ-  und 
Schmerzmediziners Dr. Thomas Nolte (erhielt den deutschen Schmerzpreis 2010) aus 
Wiesbaden  auf  dem Deutschen  Schmerztag  in  Frankfurt,  dass  eine  SAPV durchaus 
nicht kostenaufwändiger  ist  als eine bisherige Regelversorgung. Vielmehr reduzieren 
sich die Kosten um ca. 20%. Die zögerliche Haltung zum Abschluss von Verträgen sei 
daher nicht rational begründbar (78). Nach einer Meldung der Ärzte Zeitung (79) hat der 
Petitionsausschuss  des  Bundestages  die  Krankenkassen  nun  aufgefordert,  ihre 
zögerliche Haltung hinsichtlich der SAPV-Verträge aufzugeben.
69
6. Diskussion
6.1. Die Patientenautonomie und Entscheidungen am Ende des Lebens
Die  nachfolgend  aufgeführte  Einleitung  des  Gesetzentwurfes  des  deutschen 
Bundestages  zur  Regelung  der  Patientenautonomie  verdeutlicht  die  Brisanz  und 
gesellschaftspolitische Tragweite der Thematik:
„Die moderne Medizin hat neue Möglichkeiten eröffnet, auch im hohen Alter und bei 
schweren Erkrankungen Leben zu erhalten und zu verlängern. Diese Entwicklung stellt 
zunächst  ohne  Zweifel  eine  Errungenschaft  für  jeden  einzelnen  Menschen  und  die 
Gesellschaft  dar.  Es  lässt  sich  jedoch  auch  feststellen,  dass  das  Sterben  durch  den 
medizinischen und den medizinisch-technischen Fortschritt bisweilen jedoch nicht mehr 
als  ein  natürlicher  Prozess  empfunden  wird,  sondern  als  eine  Folge  menschlicher 
Entscheidungen,  die  die  Beendigung  oder  den  Verzicht  auf  lebensverlängernde 
medizinische Maßnahmen zum Inhalt haben. Vielen Menschen flößt insbesondere die 
Vorstellung, am Lebensende zum Objekt einer hochtechnisierten Medizin zu werden, 
Angst ein. Deshalb wird seit Jahren vermehrt die Frage aufgeworfen, wie das Sterben in 
einer  modernen  Gesellschaft  menschenwürdig  gestaltet  werden  kann.  In  diesem 
Zusammenhang wird zunehmend auch erörtert,  ob Ärzte das menschliche Leben mit 
allen zur Verfügung stehenden Möglichkeiten um jeden Preis bis zuletzt erhalten sollten 
und inwiefern Therapieziele in den unterschiedlichen Phasen einer Krankheit angepasst 
werden müssen.“ (59).
Wohl kaum ein Thema innerhalb der Medizin ist so umstritten wie die Tragweite und 
Bedeutung der Patientenautonomie. Dabei ist die Patientenautonomie grundgesetzlich 
geschützt und umfasst das Recht des Patienten, sich für oder gegen eine Behandlung zu 
entscheiden. Dennoch besteht unter den Angehörigen, innerhalb der Ärzteschaft  und 
sogar  bei  den  Gerichten  eine  deutliche  Rechtsunsicherheit,  welche  das  ärztliche 
Handeln in erheblichem Maße nicht unbedingt zum Wohle des Patienten beeinflusst. 
Denn die Tragweite dieser Entscheidung war bislang Gegenstand heftiger Debatten. Die 
unterschiedlichen Standpunkte hierzu ließen sich gut in den Debatten des Deutschen 
Bundestages zur Patientenautonomie verfolgen (60). 
6.1.1. Grundlegende rechtliche Aspekte ärztlichen Handelns
Zur  Verdeutlichung  der  Problematik  sollen  zunächst  die  Entwicklungen,  die  zu  den 
heute geltenden gesetzlichen Regelungen der Patientenautonomie geführt haben, näher 
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skizziert  werden.  Eine  sehr  detaillierte  Darstellung  hierzu findet  sich  bei  Lipp (61). 
Bezüglich  der  moralisch-ethischen  und  gesetzlichen  Regelungen  des  ärztlichen 
Handelns gilt grundsätzlich für jede ärztliche Behandlung, dass Arzt und Patient nach 
Untersuchung und Diagnose zu der gemeinsamen Entscheidung kommen (dialogischer 
Prozess),  eine  Behandlung  durchzuführen  oder  zu  unterlassen.  Der  Arzt  trägt  die 
Verantwortung für die fachgerechte Untersuchung, stellt  die Diagnose und wählt die 
geeignete Behandlungsmöglichkeiten aus.  Der Patient entscheidet danach, ob er eine 
bestimmte Maßnahme zur Untersuchung oder Behandlung annimmt oder ablehnt. Der 
Arzt  hat  somit  kein  eigenständiges  Behandlungsrecht.  Rechte  und Pflichten  ergeben 
sich  allein  aus  dem  Behandlungsauftrag  des  Patienten.  Dementsprechend  muss  die 
Einwilligung  vor  Beginn  einer  Behandlung  eingeholt  werden;  dies  setzt  eine 
entsprechende Aufklärung durch den Arzt voraus. Hierbei hat der Patient jederzeit das 
Recht, seine Einwilligung zu widerrufen (61).
Nicht der Verzicht auf eine Behandlung bedarf somit der Einwilligung des Patienten, 
sondern schon deren Durchführung. „Die Legitimationslast der Behandlung wird somit 
in ihr Gegenteil verkehrt, wenn dem Arzt die Verantwortung für die Entscheidung zur 
Durchführung oder  den Abbruch einer  medizinischen  Maßnahme aufgebürdet  wird“ 
(61). Auch eine lebensverlängernde Maßnahme ist nur zulässig, wenn und solange ihr 
der  Patient  zustimmt.  Lehnt  der  Patient  eine  Behandlung  ab,  müssen  Arzt  und 
Pflegepersonal dem Folge leisten.
Dabei ist nicht maßgeblich, ob sich die Entscheidung des Patienten in den Augen des 
Arztes oder des Personals als vernünftig oder unvernünftig darstellt. Behandelt der Arzt 
den  Patienten  gegen  dessen  Willen,  so  erfüllt  dies  den  Tatbestand  einer 
Körperverletzung.  Dabei  ist  unerheblich,  wann  der  Patient  seine  Entscheidung 
widerruft, da ein Behandlungsabbruch jederzeit möglich ist. Dies gilt auch dann, wenn 
die  begehrte  Unterlassung  zum  Tode  des  Patienten  führen  würde.  Das  Recht  des 
Patienten zur Bestimmung über seinen Körper macht Zwangsbehandlungen, auch wenn 
sie lebenserhaltend wirken, unzulässig (62).
Strafrechtlich  zulässig  sind  laut  BGH  die  passive  Sterbehilfe  (Einstellung 
lebenserhaltender Maßnahmen auf Wunsch des Patienten) und die indirekte Sterbehilfe 
(mögliche lebensverkürzende Nebenwirkungen verabreichter  Medikamente werden in 
diesem Kontext in Kauf genommen, um das palliativmedizinische notwendige Ziel der 
Symptomlinderung,  z.B.  Schmerzlinderung,  zu  erfüllen).  Eine  Behandlung  kann 
einseitig durch den Arzt nur abgebrochen werden, wenn sie medizinisch nicht indiziert 
ist. Hat beispielsweise der „Sterbeprozess“ (wobei hier schon durchaus zu hinterfragen 
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ist,  wann denn ein Sterbeprozess beginnt  und wann nicht – dies dürfte bezogen auf 
verschiedene  Krankheitsbilder  nicht  gerade  einfach  sein)  begonnen,  so  liegt  für 
lebensverlängernde Maßnahmen keine Indikation vor. 
6.1.2. Die Rolle der Indikation
Die Indikation wird vom Arzt nach Stand der Wissenschaft gestellt. Hierbei steht der 
Nutzen einer Maßnahme für den Patienten im Vordergrund, wobei von ärztlicher Seite 
zwei Entscheidungen zu treffen sind (63): Zum einen legt er das Therapieziel fest und 
zum anderen  muss  er  entscheiden,  mit  welcher  Wahrscheinlichkeit  das  Therapieziel 
erreicht  werden  kann.  Anerkannte  Therapieziele  sind  beispielsweise  Heilung, 
Lebensverlängerung,  Rehabilitation  oder  Erhaltung  der  Lebensqualität.  Eine 
Entscheidung  aufgrund  des  Fehlens  einer  ärztlichen  Indikation  kann  sogar  die 
Angehörigen emotional entlasten, da ihnen die Last einer Entscheidung abgenommen 
wird (63).
Im Kemptener Fall erklärte der 1. Senat des BGH 1994 die Patientenverfügung zwar für 
grundsätzlich verbindlich, beschränkte sich hierbei jedoch auf den irreversibel tödlichen 
Verlauf,  bei  dem  der  Tod  kurz  bevorsteht  als  Begründung  für  die  Erlaubnis  eines 
Behandlungsabbruches seitens des Arztes. Damit sollte die Sterbephase (in der keine 
medizinische  Indikation  vorliegt)  von denjenigen  Situationen  abgegrenzt  werden,  in 
denen  ein  Abbruch  lebensverlängernder  Maßnahmen  nur  einvernehmlich  mit  dem 
Willen des Patienten zulässig ist (64). „Die Aussage des Zivilsenats, Sterbehilfe sei nur 
im  Falle  eines  irreversibel  tödlichen  Verlaufes  der  Erkrankung  zulässig,  ist 
unzutreffend, da dies gegen das Recht des Patienten verstoßen würde, jede medizinische 
Behandlung abzulehnen. Somit wurde durch dieses Urteil eine  Grenze strafrechtlichen 
Handelns aufgestellt, die es nicht gibt. Als obicter dictum ist diese Feststellung auch in 
der Praxis nicht bindend (61). Auch aus der Gewissensfreiheit ergibt sich kein Recht, 
sich  durch  aktives  Handeln  über  das  Selbstbestimmungsrecht  des  durch  seinen 
Bevollmächtigten oder Betreuer vertretenen Patienten hinwegzusetzen und seinerseits in 
dessen Recht auf körperliche Unversehrtheit einzugreifen (65). 
6.1.3. Der einwilligungsunfähige Patient und mutmaßlicher Wille
Für  den  einwilligungsunfähigen Patienten  wird  die  Mitwirkung  am 
Entscheidungsprozess  problematisch.  Er  kann  weder  die  Diagnose  noch 
Behandlungsmöglichkeiten mit dem Arzt besprechen. Der Patient kann zwar nicht mehr 
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selbst  agieren  und  eine  Behandlung  ablehnen  oder  annehmen,  sein 
Selbstbestimmungsrecht gilt jedoch weiterhin. 
Wenn  der  Patient  im  Voraus  eine  Entscheidung  bezüglich  einer  konkreten 
Behandlungssituation getroffen und dies schriftlich festgelegt hat, dann handelt es sich 
hierbei um eine Patientenverfügung, wobei häufig mit einer solchen Patientenverfügung 
eine sog. Vorsorgevollmacht verbunden ist. Die Patientenverfügung legt dar,  was der 
Patient an Behandlung wünscht oder was er ablehnt, während eine Vorsorgevollmacht 
einen  Vorschlag  des  Patienten  dahingehend  darstellt,  wer seine  Entscheidungen 
umsetzen  soll.  Dies  bedeutet,  dass  der  Patient  eine  Person  seines  Vertrauens 
(Bevollmächtigter)  benennt,  die  im  konkreten  Fall  an  Entscheidungen  über 
medizinische  Behandlungsmaßnahmen  aktiv  teilnimmt,  wenn der  Patient  nicht  mehr 
entscheidungs- und einwilligungsfähig sein sollte. Hat der Patient keine Person benannt, 
die  seine  Interessen  vertreten  soll,  so  wird  durch  das  Vormundschaftsgericht  ein 
Betreuer eingesetzt. 
Eine  Vorausverfügung  kann  nicht  alle  möglichen  Situationen  und 
Behandlungsmöglichkeiten  (die  sich  im Laufe  der  Zeit  ja  auch verändern)  erfassen. 
Passt die im Voraus verfasste Erklärung des Patienten nicht zur aktuellen Situation oder 
liegt erst gar keine schriftliche Erklärung vor, so ist der mutmaßliche Wille des Patienten 
weiterhin  Grundlage  des  ärztlichen  Handelns.  Dieser  ist  aus  zuvor  geäußerten 
Einstellungen  und  Gesprächen  zu  ermitteln;  auch  eine  zuvor  verfasste 
Patientenverfügung, welche jedoch die aktuelle Situation nicht konkret umfasst, kann 
natürlich  auch  zur  Ermittlung  des  mutmaßlichen  Patientenwillens  beitragen.  Die 
Behandelnden  sollen  im  Dialog  mit  dem  Bevollmächtigten/Betreuer  und  den 
Angehörigen  ermitteln,  welche  Vorgehensweise  dem  mutmaßlichen  –  oder 
vorausverfügten Willen entspricht. 
In dem Falle, dass weder eine Patientenverfügung vorliegt noch konkrete Informationen 
zur  Ermittlung  des  mutmaßlichen  Patientenwillens  vorliegen  (insbesondere  bei 
alleinstehenden  Patienten),  entscheidet  der  Betreuer  im  Einvernehmen  mit  den 
behandelnden  Ärzten.  Hier  besteht  die  Gefahr,  dass  auch  bei  vernünftiger  und 
verantwortungsbewusster  Abwägung  die  Wertvorstellungen  des  Betreuers  (die  nicht 
unbedingt mit denen des Patienten übereinstimmen müssen) zum Tragen kommen.
Aus  dem  oben  gesagten  ergibt  sich  gewissermaßen  eine  Rangliste  der  ärztlichen 
Entscheidungsfindung (66): 
Der Arzt stellt die Diagnose und prüft, was medizinisch indiziert ist. Die medizinische 
Maßnahme  kann  durch  den  Patienten  angenommen  oder  abgelehnt  werden.  Ist  der 
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Patient  entscheidungs- und äußerungsfähig,  entscheidet  er  direkt im Dialog mit  dem 
Arzt. 
Ist der Patient nicht in der Lage, an einer Entscheidung mitzuwirken, ist zunächst zu 
prüfen,  ob  ein  erklärter  Patientenwille  vorliegt.  Entspricht  dieser  der  vorliegenden 
Behandlungssituation, so ist der Arzt an den erklärten Patientenwillen gebunden. Eine 
solche  Willenserklärung  stellt  ethisch  die  beste  Entsprechung  für  eine  autonome 
Entscheidung  des  Patienten  dar.  Problematisch  wird  eine  solche  Erklärung   jedoch, 
wenn  sie  zu  allgemein  formuliert  ist  und  nicht  der  konkreten  Behandlungssituation 
entspricht. 
Liegt  kein  erklärter  Wille  vor,  oder  entspricht  dieser  nicht  der  konkreten 
Behandlungssituation, so ermittelt der Arzt im Dialog mit dem Betreuer oder (sofern 
vom Patienten bestimmt) mit dem Bevollmächtigten den mutmaßlichen Patientenwillen, 
versucht  also  herauszufinden,  was  der  Patient  entschieden  hätte,  wäre  er 
entscheidungsfähig.   Der  Arzt  zieht  somit  aus  den ihm vorliegenden  Informationen 
(allgemeine  Formulierungen  in  der  Patientenverfügung,  Gespräche  mit  Angehörigen 
und  Betreuer,  oder  Bevollmächtigten)  Schlussfolgerungen.  Entscheidungsgrundlage 
hierbei  sind  die  Werthaltungen  des  Patienten,  die  sich  nicht  mit  den  Ansichten  des 
Arztes decken müssen. 
Liegen keine Informationen vor, die zur Ermittlung des mutmaßlichen Patientenwillens 
herangezogen werden können, so entscheidet der Betreuer im Dialog mit dem Arzt „im 
besten  Interesse“  des  Patienten.  Diese  Behandlungssituation  ist  ethisch  gesehen  mit 
Abstand die schwierigste Situation für den Arzt und den Betreuer, liegt jedoch häufig 
vor. Es sind Nutzen und Risiken möglicher Behandlungen gegeneinander abzuwägen. 
Diese  Situation  birgt  die  Gefahr,  dass  aufgrund  eigener  Werthaltungen  entschieden 
wird, welche nicht mit denen des Patienten übereinstimmen. 
6.1.4. Die Rolle der Patientenverfügung 
Die  Patientenverfügung  ist  eine  Willenserklärung,  welche  sich  auf  eine 
vorweggenommene  Behandlungssituation  bezieht  und  sich  allgemein  an  die 
behandelnden  Personen  richtet,  welche  in  Zukunft  im  Falle  einer  Erkrankung  des 
Verfügenden  am  Behandlungsprozess  teilhaben.  Hier  werden  bestimmte 
Behandlungsmaßnahmen abgelehnt oder ihnen zugestimmt. 
Neben  solchen  antizipierten  Verfügungen  gibt  es  jedoch  auch  Erklärungen  welche 
allgemeine  Wünsche,  Einstellungen und Werthaltungen des Patienten zum Ausdruck 
bringen  und  in  der  konkreten  Situation  hinsichtlich  ihrer  Anwendbarkeit  erst 
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interpretiert  werden  müssen.  Diese  letztere  Form  der  Patientenverfügung  wird  als 
Sammlung von Indizien bewertet, die Rückschlüsse darüber zulassen, wie der Patient in 
der  entsprechenden  Situation  gehandelt  hätte  (mutmaßlicher  Patientenwille).  Diese 
Erklärung  ist  als  Mitteilung  des  Patienten  gedacht  und  gemäß  §  1901  II  BGB  zu 
behandeln. Als eindeutige Verfügung können solche Schriftstücke nicht gelten, da sie 
nicht auf  eine spezifische Behandlungssituation eingehen. 
Die  zuerst  genannte  Form  der  Patientenverfügung  ist  jedoch  eindeutig  eine 
Willenserklärung  und  ist  auch  als  solche  zu  behandeln.  Sie  ist  eine  an  den  Arzt 
gerichtete  Erklärung und ist  auch ohne vorherige Aufklärung durch den Arzt gültig, 
wobei  sie  jederzeit  widerrufen  werden kann und den Arzt  rechtlich  bindet.  Sie  gilt 
solange  bis  der  Patient  seine  Einwilligung  oder  Ablehnung  in  bestimmte 
Behandlungsmaßnahmen selbst ändert. 
Leider entstand aufgrund missverständlicher Formulierungen des Bundesgerichtshofes 
und  mehrerer  widersprüchlicher  Urteile  deutscher  Gerichte  eine  erhebliche 
Rechtsunsicherheit  auf  Seiten  der  Patienten  und  der  Ärzteschaft  über  die  geltende 
Rechtslage, die immer wieder unterschiedlich ausgelegt wurde, so dass der Ruf nach 
einer eindeutigen gesetzlichen Regelung zur Patientenverfügung immer lauter wurde. 
Um diesen Gesetzentscheid wurde nun 6 Jahre lang im deutschen Bundestag debattiert 
und gerungen. 
Im Kern bestand die Schwierigkeiten darin, dass Patientenautonomie und Fürsorge als 
gegensätzliche Pole verstanden wurden und man versuchte, die Patientenverfügung in 
ein Kontinuum zwischen diesen beiden Polen einzuordnen, das es in dieser Form (siehe 
Grundlagen des ärztlichen Handelns) gar nicht  gibt.  Es geht darum,  den Willen  des 
Patienten zu achten und Fürsorge dort walten zu lassen, wo sie sich im Einklang mit 
dem  Patientenwillen  befindet.  Manche  Parlamentarier  wollten  die  Reichweite  von 
Patientenverfügungen auf den tödlichen Verlauf  (bei dem ja schon keine medizinische 
Indikation mehr vorliegt) einer Krankheit  begrenzen. Die Argumentation hierbei war, 
dass  der  aktuelle  Patientenwille  möglicherweise  nicht  mit  dem  vorausverfügten 
Patientenwillen  übereinstimmt  und somit  die  Patientenverfügung  nur  eingeschränkte 
Gültigkeit  besitzen  sollte.  Ein  anderer  Entwurf  schlug  vor,  dass  denkbare 
Behandlungsmöglichkeiten  nur  unter  Berücksichtigung des  Patientenwillens  geprüft 
werden  sollten  und  verzichtete  auch  auf  die  Notwendigkeit  der  Schriftform  für 
Patientenverfügungen. Ein dritter Entwurf forderte die strikte Einhaltung des schriftlich 
fixierten Patientenwillens ohne Reichweitenbegrenzung. Andere wiederum meinten, es 
sei kein neues Gesetz nötig, da die bestehenden Rechtsvorschriften ausreichend seien. 
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Hierzu ist zu sagen, dass nicht von der Hand zu weisen ist, dass sich der Patientenwille 
in der konkreten Situation geändert haben könnte und die Möglichkeit eines Fehlers bei 
der Ermittlung des Patientenwillens Angst vor einer endgültigen Entscheidung auslöst. 
Gleichwohl  ist  es  genauso  möglich,  dass  sich  der  Wille  des  Patienten  weiterhin 
entsprechend  seiner  Verfügung  nicht  geändert  hat.  Dies  wissen  wir  nicht,  weil  der 
Patient nicht kommunikationsfähig ist. Der Patient hat aber gerade für diesen Fall die 
Verfügung verfasst! Eine absolute Sicherheit im Leben gibt es nicht und lässt sich auch 
nicht  gesetzlich  regeln.  Unsere  Rechtsordnung  gesteht  dem  mündigen  Bürger  nun 
einmal zu, selbständig Entscheidungen zu treffen. Ihn vor Fehlentscheidungen schützen 
zu  wollen,  ist  zwar  aller  Ehren  wert,  jedoch  nicht  mit  dem  Konstrukt  der 
Selbstbestimmung vereinbar. Hier gibt es keinen Mittelweg. Das gleiche gilt auch für 
eine ärztliche Beratungspflicht. Eine solche Vorschrift würde ebenfalls erheblich in das 
Selbstbestimmungsrecht eingreifen, auch wenn eine solche ärztliche Beratung bei der 
Abfassung einer  Patientenverfügung dringend anzuraten  ist,  da sich der  medizinisch 
nicht  vorgebildete  Patient  nicht  in  ausreichendem  Maße  mit  Behandlungs-  und 
Pflegemöglichkeiten auskennen kann. 
Nach 6 Jahren der Kontroversen, nachdem der Politik von dem Inhaber des Lehrstuhls 
für Palliativmedizin an der Ludwig-Maximilians-Universität München Gian Domenico 
Borasio mit Recht schon ein „Versagen vor dem Sterben“ (67) vorgeworfen wurde, traf 
nun  am  18.06.2009  der  Deutsche  Bundestag  eine  Entscheidung  und  nahm  den 
Gesetzentwurf  des  SPD-Abgeordneten  Joachim  Stünker  zur  Patientenautonomie  an 
(68). Diese Gesetzesvorlage trat am 01.09.2009 in Kraft.
Künftig  ist  jede  schriftliche  Patientenverfügung,  die  der  aktuellen  Lebens-  und 
Behandlungssituation entspricht, für alle Beteiligten verbindlich. Patientenverfügungen 
gelten  in  jeder  Lebensphase.  Volljährige  können  in  einer  schriftlichen 
Patientenverfügung  im  Voraus  festlegen,  ob  und  wie  sie  später  ärztlich  behandelt 
werden wollen, wenn sie ihren Willen nicht mehr selbst äußern können. Künftig sind 
Betreuer und Bevollmächtigter im Fall der Entscheidungsunfähigkeit des Betroffenen 
an  seine  schriftliche  Patientenverfügung  gebunden.  Sie  müssen  prüfen,  ob  die 
Festlegungen  in  der  Patientenverfügung  der  aktuellen  Lebens-  und 
Behandlungssituation entsprechen und den Willen des Betroffenen zur Geltung bringen. 
Patientenverfügungen können jederzeit formlos widerrufen werden. 
Gibt  es  keine  Patientenverfügung  oder  treffen  die  Festlegungen  nicht  die  aktuelle 
Situation,  muss  der  Betreuer  oder  der  Bevollmächtigte  unter  Beachtung  des 
mutmaßlichen  Patientenwillens entscheiden,  ob  er  in  die  Untersuchung,  die 
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Heilbehandlung oder den ärztlichen Eingriff  einwilligt.  Eine Reichweitenbegrenzung, 
die den Patientenwillen kraft Gesetzes in bestimmten Fällen für unbeachtlich erklärt, 
gibt es nicht. Das Bundesjustizministerium empfiehlt deshalb auch in ihrer Broschüre 
zur  Patientenverfügung  (69)  neben  der  Vorausverfügung,  welche  spezifische 
Behandlungssituationen  zum  Gegenstand  haben,  auch  persönliche  Wert  –  und 
Lebensvorstellungen zu beschreiben  für den Fall,  dass die aktuellen Gegebenheiten 
nicht  genau  auf  die  vorweggenommene  Behandlungssituation  zutreffen  und  somit 
interpretationsbedürftig im Sinne des Patientenwillens werden.  
Die Entscheidung über die Durchführung einer ärztlichen Maßnahme wird im Dialog 
zwischen Arzt und Betreuer bzw. Bevollmächtigtem vorbereitet. Der behandelnde Arzt 
prüft, was medizinisch indiziert ist und erörtert die Maßnahme mit dem Betreuer oder 
dem Bevollmächtigten, möglichst unter Einbeziehung naher Angehöriger und sonstiger 
Vertrauenspersonen.  Sind  sich  Arzt  und  Betreuer  bzw.  Bevollmächtigter  über  den 
Patientenwillen  einig,  bedarf  es  keiner  Einbindung  des  Vormundschaftsgerichts. 
Bestehen hingegen Meinungsverschiedenheiten, müssen folgenschwere Entscheidungen 
vom Vormundschaftsgericht genehmigt werden. Im Wesentlichen entspricht das neue 
Gesetz somit den bisher gültigen Rechtsvorschriften, ist jedoch klar ausformuliert und 
lässt kaum noch Raum für Interpretationen. 
6.1.5. Fazit
Dass ein Gesetz zur Patientenverfügung lange überfällig war, zeigt sich allein schon an 
der  anhaltenden  Diskussion  über  die  Patientenautonomie  im  deutschen  Bundestag, 
Beiträgen von Kirchen, Vertretern der deutschen Ärztekammer,  Pflegeorganisationen 
und anderen Parteien. Guten Entscheidungen vor allem am Lebensende, steht nämlich 
vor allem eines entgegen:
Die Angst. Es ist die Angst vor dem Tod, die Angst vor dem Sterben, die Angst vor 
dem  Sterbenlassen,  die  Angst  vor  endgültigen  Entscheidungen,  die  Angst  vor 
Fehlentscheidungen, die Angst vor rechtlichen Konsequenzen. 
Angesichts der Unsicherheiten bei Patienten und Ärzten in Bezug auf das Lebensende 
ist das verabschiedete Gesetz sicherlich ein wichtiger Meilenstein auf dem Weg zu einer 
angemessenen und menschenwürdigen medizinischen Versorgung am Lebensende. Die 
Gewissheit  entscheiden  zu  können,  ist  für  viele  Patienten  sicherlich  von  großer 
Bedeutung.  Auch seitens  der  Ärzte  sollte  das  Gesetz  zu mehr  Ruhe und Sicherheit 
führen. Umso unverständlicher sind einzelne Reaktionen auf das neue Gesetz: Entgegen 
der Einstellung vieler Ärzte äußerte sich die Spitze der Deutschen Ärztekammer negativ 
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zum neuen Gesetz. Wenn beispielsweise der Vizepräsident der deutschen Ärztekammer 
Frank  Ulrich  Montgomery  in  der  „Welt  online“  von  einem  „Patientenverfügungs-
Verhinderungsgesetz“ (72) spricht, weil die Vorausverfügung nicht formlos widerrufen 
werden  könne  (73),  so  stimmt  dieser  Grad  an  Uninformiertheit  nach  6  Jahren  der 
Diskussion sehr bedenklich, da diese Feststellung nicht der Realität  entspricht (siehe 
weiter  oben/Die  Patientenverfügung,  2.  Abschnitt).  Auch  meinte  Montgomery,  das 
Gesetz würde zu vielen Gerichtsverfahren führen (72). Dies erscheint nicht plausibel, da 
lediglich bei Unstimmigkeiten zwischen Arzt und Betreuer oder Bevollmächtigten das 
Vormundschaftsgericht einzuschalten ist. Arzt und Betreuer/Bevollmächtigter sind also 
weiterhin  angehalten  einen  Konsens  zu  finden,  welcher  die  Einstellungen  und 
Werthaltungen des Patienten zur Grundlage hat. Der Präsident der Bundesärztekammer 
Jörg Dietrich Hoppe sagte bereits im Vorfeld, dass ein Gesetz zur Patientenverfügung 
nur  eine  „Pseudoregelung“  sein  kann,  da  die  vielen  verschiedenen  Situationen  von 
Schwerstkranken gesetzlich nicht regelbar seien und nur individuell zwischen Arzt und 
Patient am Krankenbett besprochen werden könnten (74). Dabei verkennt er einerseits, 
dass ein Gesetz zur Patientenverfügung gar nicht den Anspruch hat alle Fälle zu regeln, 
sondern lediglich dem Patientenwillen in denjenigen Situationen Gehör verschafft, mit 
denen sich der Patient im Vorhinein konkret befasst hat und andererseits, dass ein Arzt-
Patientengespräch nicht möglich ist, da der Patient als Ansprechpartner ja gerade nicht 
zur Verfügung steht (sonst bräuchte er ja auch keine Patientenverfügung). 
Die  Deutsche  Hospiz  Stiftung,  vertreten  durch  ihren  Präsidenten  Eugen  Brysch, 
bedauerte, dass nur eine Empfehlung zur Beratung ausgesprochen wurde. Wie bereits 
oben  ausführlich  dargelegt  wurde,  kann  man  nicht  einerseits  für  Selbstbestimmung 
einstehen  und  anderseits  eine  Beratungspflicht  einfordern  (so  erstrebenswert  eine 
ärztliche Beratung auch sein mag),  da diese die Grundrechte des Bürgers unzulässig 
einschränken würde. 
Mitunter wird auch eine sogenannte Soll-Vorschrift für ärztliche Beratungen gefordert. 
Juristisch  bedeutet  dies  jedoch  nichts  anderes,  als  dass  einer  solchen  Vorschrift  im 
Normalfall  entsprochen  werden  muss  und lediglich  in  klar  umrissenen  Sonderfällen 
nicht zu entsprechen ist. Somit erscheint eine dringende Empfehlung zu einer ärztlichen 
Beratung aus oben genannten Gründen eher angemessen. Eine solche Beratung kann 
auch nur durch geschultes ärztliches Personal vorgenommen werden, da sie direkt einen 
zukünftigen  Dialog  zwischen  Arzt  und  Patienten  betrifft   und  somit  ausschließlich 
medizinische Entscheidungen zum Inhalt  hat (mögen diese Entscheidungen auch auf 
bestimmten Werthaltungen fußen). Eine interessante Anregung hierzu macht Borasio, in 
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dem er empfiehlt, die palliativmedizinische ärztliche Beratung in den Leistungskatalog 
der  gesetzlichen  Krankenkassen  aufzunehmen  (76).  Dieses  Vorgehen  wäre  sehr 
begrüßenswert,  zumal  es  einen  weiteren  praktischen  Beitrag  zur  Umsetzung  des 
Patientenwillens bedeuten würde.
Ein  weiterer  Kritikpunkt  der  Hospiz  Stiftung  ist,  dass  viele  der  bisherigen 
Patientenverfügungen  nicht  mehr  gültig  seien,  da  sie  mitunter  allgemeine 
Standardverfügungen  beinhalten,  nach  denen  Menschen  nicht  künstlich  am  Leben 
erhalten werden möchten. Dies ist erstens nicht korrekt, da eine schriftlich verfasste und 
vom  Ausfüllenden  unterschriebene  Verfügung  rechtlich  bindend  ist,  auch  wenn  sie 
durch  das  Ausfüllen  eines  Standardformulars  zustande  gekommen ist.  Zum zweiten 
sollte man sich darüber im Klaren sein, dass je weniger konkret die Verfügung ist, desto 
höher ist das Maß an Unsicherheit, welches sie in sich birgt. Verfügungen, die lediglich 
allgemeine Formulierungen beinhalten und nicht konkret auf die Behandlungssituation 
oder  Behandlungsmaßnahme  eingehen,  können  nicht  als  konkrete  Willenserklärung 
behandelt  werden  (wie  bereits  weiter  oben  ausgeführt  wurde)  und  können  daher 
lediglich  als  Interpretationshilfe  für  andere  Behandlungssituationen  oder 
Behandlungsmaßnahmen dienen.  Je konkreter  eine Behandlungssituation  beschrieben 
wird,  desto  eindeutiger  wird  der  Wille  des  Patienten  feststellbar.  Somit  sollte  der 
Gesetzentwurf eher dazu anregen, eine neue Verfügung in Zusammenarbeit mit einem 
Arzt zur verfassen, was doch auch im Sinne der Deutschen Hospiz Gesellschaft sein 
dürfte, der doch sogar gerne eine Beratungspflicht in das Gesetz einbinden würde.
Das Verfassen einer verbindlichen Patientenverfügung ist  selbstverständlich mit dem 
Risiko  für  den Patienten  verbunden die  Erklärung  nicht  mehr  rechtzeitig  ändern  zu 
können (Last der Selbstverantwortung). Deshalb ist es von großer Wichtigkeit, sich im 
Vorhinein klar  zu werden, ob man eine verbindliche  Rechtserklärung abgeben,  oder 
aber  mit  seiner  Patientenverfügung  eher  Informationen  über  seine  Wünsche  und 
Einstellungen  darlegen  möchte,  die  an  die  die  konkrete  Behandlungsentscheidung 
auszurichten  ist.  Insofern  ist  jede  Patientenverfügung  zunächst  dahingehend 
auslegungsbedürftig,  welche der  beiden oben genannten  Erklärungen vorliegt.  Dabei 
sollte der Text nicht wörtlich genommen werden, sondern danach gefragt werden, was 
der Patient mit  seinen Wünschen und Werthaltungen konkret zum Ausdruck bringen 
wollte.  Sicherlich  ist  es  nicht  einfach,  eine  Patientenverfügung  zu  verfassen.  Eine 
Patientenverfügung sollte deshalb nicht nur das Ausfüllen eines Formulars sein, welches 
aus dem Internet heruntergeladen wurde. 
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Dadurch,  dass  die  Verfügung  umso  weniger  Interpretationsspielraum  zulässt,  je 
konkreter  die  Behandlungssituation  beschrieben wird,  ist  indirekt  sichergestellt,  dass 
sich der Patient mit der Materie in ausreichendem Maße auseinandergesetzt hat.  
Wie bereits oben erwähnt, stellt die Patientenverfügung einen wichtigen Baustein bei 
der  Festlegung  des  Therapiezieles  dar,  ist  jedoch  bei  weitem  nicht  die  einzige 
Grundlage. Auch in dem neuen Gesetz gibt es keinen Automatismus, sondern es ist zu 
überprüfen, ob der Wille des Patienten auf die konkrete Situation anwendbar ist oder 
nicht. Hier ist weiterhin der Dialog zwischen Arzt und Betreuer oder Bevollmächtigten 
als unabdingbare Grundlage für angemessene Entscheidungen gefordert. 
Eine  wichtige  Formulierung  im  Gesetzestext  ist,  dass  der  Arzt  überprüft,  was 
medizinisch  indiziert ist.  Dass die medizinische Indikation,  welche ja Grundlage des 
ärztlichen  Handelns  ist,  überhaupt  im  Gesetz  zur  Patientenautonomie  thematisiert 
wurde, verdeutlicht die tiefe  Unsicherheit von Ärzten im Umgang mit Sterbenden. In 
einem aktuellen  Fall  riet  der  Medizinrechtler  Wolfgang  Putz  seiner  Mandantin  die 
Magensonde der Mutter,  welche sich ohne Hoffnung auf Besserung 5 Jahre lang im 
Wachkoma befunden hatte, zu durchtrennen. Die Patientin hatte sich im Vorfeld klar 
gegen solche Maßnahmen ausgesprochen. Das Durchtrennen der Sonde wurde entdeckt 
und die Maßnahme gegen den Willen der Kinder wieder aufgenommen. Die Patientin 
starb zwei Wochen später an Herzversagen (70). Das Landgericht Fulda verurteilte Putz 
im  April  2009  wegen  versuchten  Totschlags  zu  einer  Bewährungsstrafe  von  neun 
Monaten, die Tochter der Patientin wurde freigesprochen, da sie sich auf den Rat des 
Anwaltes hätte verlassen können. Im Juni 2010 sprach der Bundesgerichtshof Putz frei, 
da  das  Durchschneiden  der  Magensonde  keine  aktive  Tötung  darstelle.  Als 
Entscheidungsgrundlage  diente  hierbei  insbesondere  das  neue 
Patientenverfügungsgesetz (70, 71).
Mitunter wird auch die Frage aufgeworfen, was denn geschieht, wenn der Betreuer die 
Indikation  des  Arztes  in  Zweifel  zieht,  da  dies  im  Gesetz  nicht  geregelt  sei.  Rein 
rechtlich gesehen obliegt es nicht dem Betreuer, die Indikation zu stellen, sondern allein 
dem  Arzt.  Somit  ist  eine  gesetzliche  Formulierung  vor  diesem  Hintergrund  nicht 
notwendig. Das Angebot einer zweiten Fachmeinung durch den Arzt schafft in dieser 
Situation sicherlich Vertrauen. 
Aus den obigen Ausführungen zur Indikation ergibt sich unmittelbar die Notwendigkeit 
von  mehr  Beratung  und  Schulung  von  Ärzten  und  Pflegekräften  sowie  mehr 
80
Wissensvermittlung  über  Palliativmedizin  und  Hospizbetreuung.  Dies  stärkt  die 
Kompetenz der Ärzteschaft und ist Grundlage für fundierte Entscheidungen. 
Leider ist es in deutschen Krankenhäusern oftmals noch der Fall, dass aufgrund reiner 
Unkenntnis  wissenschaftlicher  Standards  nicht  indizierte  Maßnahmen  durchgeführt 
werden.  Beispielsweise   führt  die  routinemäßige  Versorgung  mit  einer  durch  die 
Bauchdecke in den Magen eingeführten Sonde zur künstlichen Ernährung von Patienten 
mit fortgeschrittener Demenz, die zu einer oralen Nahrungsaufnahme nicht mehr fähig 
sind, Studien zur Folge zu keiner Verbesserung hinsichtlich von Lebensverlängerung, 
Ernährungsstatus, Lebensqualität oder Wundheilung. Diese Behandlung führt eher zu 
schweren Nebenwirkungen  und ist  somit  nicht  indiziert  (75).  Borasio  meint  hierzu: 
"Dieses Missverhältnis zwischen Vorteilen und Nachteilen begründet die Empfehlung, 
dass künstliche Ernährung bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz nicht angewendet 
werden sollte. Sie wird aber mehr als 100 000 mal jährlich in Deutschland praktiziert.“ 
(75).  Verantwortlich  hierfür  macht  Borasio  eine  Wissenslücke  der  deutschen  Ärzte, 
welche  dadurch  hervorgerufen  wurde,  dass  die  Approbationsordnung  bislang  keine 
palliativmedizinische  Fortbildung  im  Studium  verbindlich   vorsah.  Dies  hat  sich 
glücklicherweise geändert.  Im Bundestag wurde beschlossen, die Palliativmedizin als 
Pflichtfach  in  die  Approbationsordnung  aufzunehmen.  Insgesamt  scheint  somit  die 
palliativmedizinische  Versorgung  in  Deutschland  durch  die  oben  beschriebenen 
richtungsweisenden Entscheidungen auf einem guten Weg zu sein, zumindest was das 
kompetente medizinische Handeln auf der Grundlage der Kenntnis der juristischen und 
medizinischen Gegebenheiten angeht. 
6.2. Ausblick
Endlich haben wir nun eine eindeutige gesetzliche Regelung und haben lange darauf 
warten müssen. Noch erheblich länger brauchen offensichtlich jedoch Veränderungen 
von  Denkstrukturen  und  Moralvorstellungen,  die  nicht  mehr  an  die  heutigen 
medizinischen Möglichkeiten angepasst sind. Wir müssen uns darüber klar werden, dass 
Leben,  Tod und Sterben durchaus diskussionswürdige Begriffe  sind,  deren Kriterien 
sich im Zuge des medizinischen Fortschrittes im Wandel befinden. Die Sterbeprozesse 
haben  sich  verändert.  Somit  sollten  wir  zu  akzeptieren  lernen,  dass  das 
Selbstbestimmungsrecht des Menschen beinhaltet,  sein Leben, sein Sterben und auch 
seinen  Tod  nach  seinen  individuellen  Maßstäben  zu  bestimmen.  Dies  scheint 
offensichtlich deshalb sehr schwierig, weil  erlernte und verinnerlichte  ethische Sätze 
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eine derart starke Eigendynamik annehmen können, dass wir nicht mehr in der Lage 
sind, sie an veränderte Situationen anzupassen. 
Nehmen wir z.B. den oben zitierten Fall des Wolfgang Putz. Viel eindeutiger kann der 
Abbruch  einer  medizinischen  Maßnahme  nicht  angezeigt  sein.  Weder  lag  eine 
medizinische Indikation vor, noch war diese Maßnahme von der Patientin gewünscht. 
Trotzdem wurde Putz zunächst verurteilt und erst in der Revision ein Grundsatzurteil 
des BGH erzwungen. Dies verdeutlicht die tiefe Verunsicherung, die sogar bei Juristen 
vorherrschte bzw. immer noch vorherrscht, wenn es um das Thema Sterben geht. Diese 
Verunsicherung ist nicht mehr durch fehlende Gesetzesvorlagen zu interpretieren. Nein, 
es ist eher anzunehmen, dass die oben erwähnten erlernten gedanklichen Automatismen 
bezüglich Sterben und Tod hierfür verantwortlich sind. Und so sollte doch ein Eugen 
Brysch als Vorstand der Deutschen Hospiz Stiftung vor dem Mut eines Wolfgang Putz, 
der eine Haftstrafe und Berufsverbot riskiert, vielmehr den Hut ziehen, als nach dessen 
Freispruch  von  einem  schwarzen  Tag  für  die  Schwerstkranken  in  Deutschland  zu 
sprechen!
Die anhaltenden Diskussionen sind wichtig. Wichtig, um sich mit veränderter Materie 
auseinanderzusetzen und sich dem Thema in angemessener Art und Weise zu stellen. 
Kommende  Generationen  werden  sicherlich  hierdurch  eher  in  der  Lage  sein, 
angemessene  Entscheidungen  im  Umgang  mit  Schwerstkranken  zu  treffen,  da  sie 
aufgrund  veränderter  Ausbildung  und  neuerer  Kenntnisse  nicht  in  automatisierten 
Denkstrukturen  verhaftet  sind  und  nicht  aus  Angst  handeln,  sondern  im  Sinne  des 
Patienten entscheiden und den Dialog mit den Angehörigen suchen. Da die Menschen 
immer  älter  werden,  bedeutet  dies  auch  immer  mehr  Patienten  mit  schwerem 
Schlaganfall  oder  mit  Multipler  Sklerose,  welche  sich  in  einer  Erkrankungsphase 
befinden, wo schwer zu entscheiden ist, ob bereits eine Sterbephase begonnen hat oder 
nicht.  Kommende  Generationen  werden  sich  dann  voraussichtlich  wieder  mit 
veränderten  ethischen  Vorstellungen  auseinandersetzen  müssen,  deren 
Entscheidungskriterium nicht  lediglich  die  bloße  biologische  Existenz  ist.  Wie  auch 
immer diese Entwicklungen voranschreiten mögen, wichtig bleibt vor allem der Dialog 
mit  allen Beteiligten.  Um es mit Borasio (62) zu sagen: „Ohne Dialog gibt es keine 
guten Entscheidungen!“
82
7. Zusammenfassung
In den letzten Jahren ist die Palliativmedizin in Deutschland als eigenständige Entität 
immer  weiter  in  den  Vordergrund  getreten.  Die  demographische  Entwicklung,  die 
Chronifizierung ehemals akut tödlicher Krankheitsverläufe aufgrund neu entwickelter 
therapeutischer  Optionen  und  die  zunehmende  Verfügbarkeit  einer  umfassenden 
medizinischen Versorgung haben entscheidend dazu beigetragen. 
Die vorliegende Arbeit soll zum einen die Hintergründe dieser Entwicklung darstellen 
(Ursprünge und Entwicklung der Palliativmedizin im historischen Rückblick) als auch 
die aktuelle Relevanz der Palliativmedizin in der Neurologie und ihre Konzepte anhand 
spezifischer Krankheitsbilder deutlich machen. Das wesentliche Anliegen dieser Arbeit 
ist die Erarbeitung eines an der Lebensqualität orientierten Versorgungskonzeptes für 
schwerbetroffene  Apoplex-  und  Multiple-Sklerose-Patienten  unter  besonderer 
Berücksichtigung der Patientenautonomie und deren Umsetzung im klinischen Alltag. 
Ausgehend von den klinischen Symptomen und den Verläufen der Multiplen Sklerose 
und des Apoplex werden die unterschiedlichen Zugänge zur Palliativmedizin dargestellt 
und anhand von Kasuistiken veranschaulicht. Die schwerkranken Menschen stehen bei 
diesem Konzept im Vordergrund. Krankheitsbewältigung, Lebensqualität und Erhaltung 
der Autonomie sind dabei die zentralen Begriffe, die uns zur Diskussion über ethische 
Fragestellungen im Zusammenhang mit Therapieentscheidungen am Ende des Lebens 
führen.
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